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La intervención de enfermería en el hogar es un evento que requiere ser reformulado, 
sobre todo cuando se refiere a la atención integral del niño con enfermedad crónica, quien pur ser 
dependiente requiere un abordaje familiar que asegure continuidad en la terapéutica. El objetivo 
del presente estudio fué determinar la influencia de las intervenciones de enfermería para que las 
familias de niños con cáncer asuman la agencia de autocuidado en el hogar. Los conceptos de las 
variables del estudio corresponden al Modelo: Déficit de Autocuidado de Dorothea 
Orem (1986 y 1987). 
El diseño del estudio fué preexperimental; se seleccionó la técnica de estudio de caso para 
profundizar en el conocimiento de las variables, la muestra fué constituida por 14 familias de 
niños menores , a tendidos en un hospital de tercer nivel dei área metropoli tana de la Ciudad de 
Monterre>. La intervención fué realizada en el hogar de las familias durante dos meses por 
cuatro l icenciadas en enfermería capacitadas para proporcionar cuidado especializado. 
Se establecieron diagnósticos de la familia y de los niños y metas a partir de lo cuál se 
realizaron las intervenciones especificas. Los instrumentos utilizados para recolectar la 
información fueron tres: Guía de valoración familiar, esquema de valoración del niño y diario de 
campo, Para la intervención se diseñó un instrumento semiestructurado con los e lementos del 
Proceso Atención de Enfermería . Se realizó un análisis de contenido, y el estadístico aplicado 
para la comprobac ión de las hipótesis fue la y}, con un a = 0 . 0 5 . 
Los aspectos más relevantes en las valoraciones orientaron a la enfermera a realizar 
intervenciones acordes a los recursos y metas de la familia.Inicialmente, sólo el 38 porciento de 
las familias reportan tener el conocimiento para atender al niño y habilidad sólo el 17 porciento 
Ai concluir el estudio el 98 porciento de las familias dijo tener conocimiento > el 76 porctento 
rnostro habilidad, situación que permite reafirmar que la intervención del profesional de 
enfermería en familias de niños con cáncer potencializa s ignif icat ivamente su función en el 
autocuidado, al considerar que tanto en la habilidad como en el conocimiento la X2 calculada Jue 
ma>or que la teórica con p < 0.05. 
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CAPITULO I 
INTRODUCCION 
Las condiciones demográficas determinan en gran medida la vida de ciertos grupos 
de población, situación por demás desfavorable, cuando a la que se refiere presenta la 
existencia de un niño con enfermedad crónica > terminal a corto o largo pla/o 
Los organismos de salud a nivel internacional han puesto como prioridad la 
atención al grupo materno infantil. Paradójicamente, en la mayoría de los países en 
desarrollo la asignación de personal a estos programas resulta siempre insuficiente. lal 
conocimiento evidenciado en la experiencia práctica, deberá ser motivo de reflexión en el 
personal de enfermería responsable de la atención pediátrica, para considerar a la familia 
como cliente en beneficio del paciente con enfermedad crónica a fin de lograr metas 
específicas para su bienestar. 
La Organización Mundial de la Salud (OMS), ha planteado en más de una ocasion 
la conveniencia de contar con redes de apoyo para mejorar las condiciones de salud de 
la población;en dichas redes la familia tiene el papel más importante. La enfermería 
pediátrica plantea como interés primordial el bienestar del niño y su familia; tanto el 
infante como la familia como tal experimentan procesos de desarrollo > están en 
interacción continua con factores de riesgo que pueden llevarles a perder la salud. 
Considerar al niño en el contexto de la familia implica que el personal de 
enfermería participe no sólo en la valoración de crecimiento y desarrollo del niño > la 
familia sino también en fortalecer capacidades para enfrentar eventos críticos por perdida 
de la salud, donde es imprescindible que la familia asuma la función del cuidado durante 
la enfermedad del hijo y mas aún cuando el padecimiento es cronico > terminal 
1.1 Planteamiento del problema. 
En el pasado las enfermedades crónico degenerativas eran consideradas exclusivas 
de la población adulta por su constante exposición a riesgos relacionados con el trabajo, 
como por estilos de vida poco saludable. En la actualidad la mortalidad en menores de 
quince años muestra un incremento considerable en este tipo de enfermedades; las 
neoplasias malignas en sus diferentes tipos ocupan los tres primeros lugares como causa 
de muerte en este grupo de población en México y el Estado de Nuevo Leon según 
reporta la Secretaría de Salud ( 1991). Esta patología se relaciona con el desarrollo e 
industrialización de los países y refleja las condiciones y expectativas de vida de la 
población infantil, base en el futuro de la sociedad (Bobadilla, 1982). 
Muestra tangible de lo anterior lo constituyen las estadísticas del departamento de 
pediatría de la institución de salud donde se atienden los niños y familias del presente 
estudio. Durante 1993 las diez principales causas de intemamiento al servicio de pediatría 
fueron: En primer lugar insuficiencia renal crónica, le siguieron leucemias, tumor cere-
bral. cardiopatías, politraumatismos, crisis convulsivas, hidrocefalia, cisticercosis. 
traumatismo craneoencefálico y retinoblastoma. Como principales causas de muerte en ese 
mismo período aparecen el cáncer de tallo y la leucemia; lo anterior reafirma la 
transición epidemiológica en esta población ya que de las diez principales causas de 
intemamiento ocho de ellas corresponden a enfermedades crónicas y de estas, tres a 
neoplasias malignas. 
El cancer es la resultante de una falla del organismo en la regulación de la 
producción de células. Los sitios comunes de malignidad en los niños incluyen: la sangre 
> médula ósea, huesos, ganglios linfáticos, cerebro y tejidos blandos. La etiología de lo:> 
canceres infantiles no es precisa hasta el momento, no obstante se plantea la hipótesis de 
que las influencias genéticas y ambientales juegan un papel importante en su expresión 
El curso de la enfermedad es: remisión completa, remisión temporal o muerte, 
esta evolución depende de! intervalo de tiempo entre el origen y el diagnóstico; tipo > 
localización del tumor; plan terapéutico; edad del niño; condición general de salud del 
mismo; y acceso a los servicios de salud, entre otros (Whaley, 1988). 
Aún cuando la ciencia y la tecnología para la atención del cáncer han avanzado, 
el pronóstico en general es poco favorable. Los tratamientos, aunque refinados, se 
caracterizan por ser invasivos y agresivos para el niño al que impactan en la esfera física 
y psicosocial, obligándole a permanecer en reposo períodos prolongados y estancias no 
cortas en el hospital para aplicación de tratamientos y atención de complicaciones. Lsta 
situación hace reflexionar a los profesionales de la salud sobre la gravedad y seriedad de 
la enfermedad cancerosa y en la necesidad de llevar a cabo acciones que rebasen el 
ámbito institucional dirigidas a lograr el máximo bienestar del niño en dondequiera que 
se encuentre. Esto será posible con la participación activa y decidida de la familia en 
quién recae la competencia del cuidado de la salud del mismo, pues una de sus 
responsabilidades es la crianza de los hijos en situaciones de salud y enfermedad (Sahin. 
1992). 
Repetidas observaciones en instituciones donde se atiende niños con cáncer, han 
permitido identificar debilidades en el proceso de prestación de servicios, pues no 
obstante que un familiar permanece con el niño enfermo las 24 horas como apoyo para 
disminuir el estrés de la hospitalización, no se le involucra formalmente en la atención al 
niño. De hacerse así podría favorecer que la familia asuma el cuidado en el hogar con 
mayor conocimiento y menor riesgo. 
Schovvalter (1979), reconoce que el diagnostico de cáncer en la niñez impacta 
seriamente a la familia y que ésta requiere tiempo para ajustar sus metas anteriores \ 
crear nuevas; así mismo requiere tiempo y apo>o para asimilar el impacto del 
diagnóstico, por lo que se le debe abordar profesionalmente de inmediato, pues los 
miembros de la familia son la fuente más importante de cuidado en el niño y las 
reacciones de desajuste en el interior de ella se dan justo cuando el niño enfermo 
requiere mayor atención y cuidado. Estas reacciones pueden ser positivas o negativas. >a 
que según Orem (1987) dependen de los recursos culturales, económicos y sociales con 
los que la familia cuenta, pues la enfermedad crónica influye tanto al paciente como a su 
familia, debido a que estos niños se caracterizan por ser demandantes y requieren que la 
misma llegue en ocasiones al sacrificio para satisfacer sus necesidades; esta situación 
resulta comprensible debido a que el niño con este problema es frecuentemente 
hospitalizado y sometido a terapéuticas que en ocasiones, tienen como efectos colaterales 
signos y síntomas que lo incapacitan para realizar actividades propias de su edad como 
jugar, asistir a la escuela, compartir con amigos, entre otras, lo que influye en su 
conducta. De acuerdo a Futcher (1988) la forma en que cada miembro de la familia se 
involucra y participa en el cuidado del niño enfermo estará dada por: La etapa de 
desarrollo de cada miembro de la familia, la demanda propia del paciente y la adaptación 
familiar a la enfermedad. 
Por lo anterior se puede inferir que integrar a la familia en el cuidado del niño 
con cáncer es la estrategia más adecuada para su atención, concientes de que esto no 
cambiará el pronóstico de la enfermedad pero contribuirá a mejorar las condiciones de 
vida del niño y su familia. 
Orem (1986), coincide con este planteamiento de integrar a la familia en la atención al 
niño, ya que trasciende el concepto tradicional de la enfermera dedicada a brindar 
atención al paciente hacia una idea cooperativa, en donde el cuidado parcialmente 
compensatorio y de apo>o educativo tienen una aplicación especifica, pues en estos 
aspectos se incorpora a la familia en forma gradual y se le educa a fin de tener una 
participación activa y de responsabilidad en el cuidado del niño enfermo dentro del 
periodo de cronicidad y hasta su etapa terminal. Lo planteado por Orem responde a los 
fines del presente estudio, por lo que se considera que los resultados serán relevantes 
para la disciplina de enfermería especialmente en el área de pediatría, en las familias que 
participen en el estudio y finalmente para la institución de salud que atiende estos niños 
Las aseveraciones expresadas permitieron plantear la siguiente pregunta de 
investigación. 
¿Influyen las intervenciones de enfermería para potencializar que la familia 
desarrolle la agencia de autocuidado en el niño con cáncer? 
1.2 Hipótesis. 
Hipótesis de investigación. 
Las intervenciones de enfermería en el hogar potencializan la agencia de 
autocuidado en las familias de niños con cáncer. 
lioótesis nu] 
Las intervenciones de enfermería en el hogar no potencializan la agencia de 
autocuidado en las familias de niños con cáncer. 
Variable Independiente Intervención de Enfermería. 
Variable Dependiente Potencializar la agencia de autocuidado. 
1.3 Objet ivos . 
Objetivo general. 
Determinar la influencia de las intervenciones de enfermería para que las 
familias de niños con cáncer desarrollen la agencia de autocuidado en el 
hogar. 
Objetivos específicos. 
Valorar el potencial de la familia como agente de cuidado dependiente. 
Registrar las acciones de la familia como agente de cuidado dependiente 
en el niño con cáncer. 
Contrastar las intervenciones de enfermería con las actividades 
que la familia realiza para satisfacer las necesidades en el niño con cáncer 
1.4 Impor tancia del estudio. 
El estudio propone una metodología de trabajo para la enfermera que interviene 
con familias de niños con enfermedad crónica, donde ésta, se responsabiliza del cuidado 
familiar en el sentido de proveer aquellos elementos que favorezcan una adecuada 
atención al niño en el hogar. La colaboración enfermera-familia permite, que la primera 
se constituya en la consultora permanente en apoyo a la misma. 
El hecho de considerar a la familia como unidad de atención dependiente permitió 
que recibiera un beneficio directo de los profesionales de enfermería quienes enriquecieron 
sus conocimientos y habilidades para el manejo del niño en el hogar. Así mismo las 
enfermeras que participaron pudieron vivcnciar un abordaje integral en la atención del 
niño con enfermedad crónica al considerar a la familia como unidad de atención, ademas 
de profundizar e implementar conceptos propios de la disciplina. 
El estudio puede favorecer la integración de un grupo de profesionales de 
enfermería con expertos en ciertos procedimientos para orientar y habilitar con mavor 
eficiencia a la familia, en el manejo de técnicas o eventos específicos, para fomentar el 
autocuidado de niños con padecimientos crónicos en el hogar, 
Los tiempos actuales demandan a partir de las políticas de salud la 
implementación de programas con participación comunitaria a partir del núcleo familiar, 
en este sentido el trabajo desarrollado representa un servicio enfocado a proveer de 
herramientas y conocimientos a la familia que le permitan participar en el tratamiento 
del niño en casa. 
1.5 Limitaciones del estudio. 
El diseño del estudio limita la generalización de resultados por lo que solo 
se benefician las familias y pacientes del presente estudio, debido a que 
existieron variables extrañas que no fue posible controlar, como la 
comunicación entre las familias y con el personal de la institución de salud 
1.6 Definic ión de términos. 
-Agencia de autocuidado: Capacidad desarrollada o en desarrollo para identificar 
y particularizar requisitos reguladores a través del uso oportuno de medidas de atención 
conocidas validadas y confiables, para valorar la agencia se indaga lo que la familia 
conoce y se observa lo que es capaz de hacer para satisfacer las necesidades del niño 
con cáncer (Orem, 1987). 
-Agencia de enfermería: Capacidad adquirida mediante la educación formal y la 
experiencia que legitima a las enfermeras para ayudar a las personas con déficit de 
autocuidado asociada con la salud, aquí se valora a través de las actividades de la 
práctica de enfermería (diagnóstico, prescripciones) por y con las familias, dirigidas a 
satisfacer las necesidades del niño con cáncer (Orem y Tavlor, 1986). 
-Agente de autocuidado: Persona madura o en maduración que se ocupa de una 
forma de acción autorreguladora llamada autocuidado que se realiza dentro del contexto 
de su vida diaria, en el caso de niños o adultos dependientes el agente de autocuidado 
puede ser la enfermera o la familia (Orem, 1986). 
-Autocuidado: Acciones aprendidas dirigidas hacia sí mismo o a su medio 
ambiente que se sabe tienen valor regulador con respecto al funcionamiento y desarrollo 
humano en el contexto de la vida diaria. Son todas aquellas actividades que realiza la 
familia o el niño para satisfacer sus necesidades universales, de desarrollo y de 
desviación de la salud (Orem, 1987). 
•Cuidado dependiente: Es la atención que los miembros de grupos sociales 
proporcionan a las personas que, por razones de edad, estado de desarrollo o estado de 
salud, son incapaces de proporcionárselo a sí mismos (Taylor, 1989). 
-Déficit de autocuidado: Indican una relación de desigualdad en la cual la 
agencia de autocuidado no es igual a la satisfacción de la demanda terapéutica de 
autocuidado (Orem y Taylor, 1986). 
-Demandas terapeúticas de autocuidado: Expresan las medidas de cuidado que 
implementan el uso de métodos específicos o tecnologías para regular los aspectos de 
funcionamiento y desarrollo humano en beneficio de la vida, la salud y el bienestar 
(Orem, 1987). 
•Factores de condicionamiento básico: Elementos que pueden condicionar los 
valores cualitativos y cuantitativos de las variables del individuo. Se expresan en términos 
de aspectos característicos de los individuos o de sus situaciones de vida influye tanto 
al cliente como a la enfermera incluyen edad. sexo, escolaridad, condición de salud, 
orientación sociocultural, factores del sistema para el cuidado de la salud, factores del 
sistema familiar, factores ambientales y disponibilidad de recursos (Orem, 1987). 
•Intervención de enfermería: Comprende todas aquellas actividades de enfermería 
dirigidas a la familia para fortalecer su función de cuidado dependiente con e! niño 
enfermo, dichas acciones serán organizadas y coordinadas en conjunto con la familia para 
lograr las metas de salud deseables. 
-La familia como agente de cuidado dependiente: Comprende el conocimiento \ 
habilidades de la familia para satisfacer las necesidades universales, de desarrollo y 
desviación de la salud del niño con cáncer, se verán influidas por: el perfil de la 
familia, opinión sobre la enfermedad, impacto del diagnóstico tratamiento, pronóstico y la 
adecuación y disponibilidad de recursos con que cuenta, entre otros. 
-La familia como unidad de atención dependiente: Es el escenario que 
condiciona el sistema de atención dependiente y dentro del cual se producen los 
sistemas de atención dependiente (Taylor, 1989). 
-Necesidades de desarrollo: Se enfocan en los procesos de desarrollo humano y 
en los eventos durante las etapas del ciclo de vida así como a las características de 
desarrollo del niño enfermo que pueden afectar adversamente el desarrollo, por lo que se 
incluyen los requisitos de cuidado dependientes de la etapa de desarrollo del niño como 
capacidad para alimentarse, vestirse, higiene personal, integración a grupos de niños entre 
otras ( Orem, 1987). 
-Requerimientos por desviaciones de la salud: Incluye las incapacidades, 
desviaciones o defectos en la estructura y funcionamiento humano derivados de la 
enfermedad y tratamiento tales como astenia, adinamia. pérdida del apetito, perdida de 
peso, estreñimiento, manejo de fármacos, de cateters, entre otros ( Orem. 1987). 
-Requerimientos universales: Se enfoca a los procesos de vida, mantenimiento de 
la estructura y función humana; incluyen el mantenimiento de un ingreso suficiente de 
aire, agua y comida, el cuidado asociado con la eliminación, el mantenimiento de un 
balance entre la actividad, el descanso y entre la soledad y la interacción social, abarca 
prevención de riesgos a la vida, funcionamiento, bienestar, y promoción de 
funcionamiento y desarrollo de acuerdo con el potencial humano limitaciones y el deseo 
de ser normal (Orem, 1987). 
-Potencializar \a acción del cuidado dependiente: Implica incrementar el 
conocimiento y habilidades de la familia para satisfacer las necesidades de niño con 
enfermedad crónico terminal, además de desarrollar aquellas que son necesarias y no se 
realizan y fortalecer las que se identifican débiles. 
CAPITULO II 
M A R C O TEORICO C O N C E P T U A L 
La respuesta de la familia ante eventos de pérdida de la salud no tiene un 
patrón, debido a que una gran influencia está dada por el tipo de enfermedad, pronostico 
y edad del miembro de la familia en quién se haga el diagnóstico de la misma. Fn este 
sentido la presencia de una enfermedad crónico terminal como el cáncer en el niño, 
propicia que los integrantes de la familia, se vean afectados en su estilo de vida a fin de 
apoyarle en forma directa e indirecta. La respuesta de la familia será determinada por los 
recursos con que cuente, por lo que se puede afirmar que las reacciones de la familia 
varían según su circunstancia. 
La intervención de la enfermera con la familia pareciera un evento relativamente 
nuevo, sin embargo haciendo una retrospectiva a los albores de la práctica se encuentra 
que esta se originó justo en los hogares de los enfermos por lo que era natural que se 
involucrara a los miembros de la familia en la atención a los pacientes. Con la transición 
de la práctica de enfermería de los hogares a los hospitales las familias fueron excluidas 
de la participación no sólo en la atención de sus miembros enfermos, sino de eventos 
naturales como el nacimiento y la muerte (Nájera, 1992). 
En México existe actualmente una tendencia significativa hacia la atención 
enfocada con las familias en el hogar, por la complejidad de los cuidados ambulatorios 
domiciliarios y el incremento de casos crónicos en todas las edades ademas de los altos 
costos de la atención hospitalaria entre otros. La enfermedad crónico terminal en la 
infancia es una situación de deterioro de salud progresiva asociada a un desgaste físico, 
psicológico y del desarrollo. La terapeútica incluye regímenes complicados y agresivos 
que a pesar de ello deben ser incorporados a la rutina diaria del niño enfermo. La 
atención de enfermería desarticulada y desintegrada del contexto familiar dificulta el 
seguimiento de la condición del niño en casa, el resultado de ésto son episodios agudos 
recurrentes y persistentes; estas recaídas frecuentes y usualmente costosas, pueden evitarse 
estableciendo un clima tal que favorezca el que las familias asuman su rol de 
cuidadoras y responsables de la salud de sus miembros. Las prácticas de salud varían 
notablemente de una familia a otra y las deficiencias conceptuales de la salud y la 
enfermedad constituyen las razones principales de la diversidad observada en las prácticas 
de salud, situación que influye para que las familias asuman esta función (Lee, 1992) 
El personal de enfermería interactúa en su práctica cotidiana con familias que 
tienen hijos con enfermedad crónico terminal por lo que el foco de atención es la familia 
lo que de alguna manera determina la continuidad de la terapeútica en el niño, en este 
sentido se hace necesario desarrollar habilidad y conocimiento que permita a cada 
miembro de la familia asumir el cuidado con el niño enfermo en forma directa e 
indirecta, dicha situación no cambia el pronóstico de la enfermedad pero si favorece a 
mejorar su condición de vida. Existen algunos estudios de intervención de enfermería en 
familias que dan evidencia del impacto de sus acciones, sin embargo algunos conceptos 
teóricos en los que se sustenta el presente trabajo corresponden al autocuidado de Orem 
(1986 y 1987 ). 
2.1 Intervención de enfermería en familias. 
Craft (1993), en una revisión exhaustiva del trabajo de enfermería con familia 
encontró discrepancias de la teoría y práctica pues por una parte se establece que los 
tratamientos de enfermería están dirigidos al fomento, logro, conservación de la salud, 
facilitar el funcionamiento óptimo o la muerte digna en los individuos y sus familias, 
pero por otro lado se observa que los pacientes, las mismas enfermeras y otros 
profesionales de la salud, no conocen las aportaciones derivadas de los tratamientos de 
enfermería, por lo que se hace necesario proveerla de conocimientos experiencias y 
herrramientas que le permitan realizar intervenciones que evidencien su campo de acción 
en esta área. Por lo que se puede decir que las enfermeras no han podido demostrarse a 
sí mismas ni a los demás las intervenciones que le son propias para mejorar la salud de 
la familias. 
Biehler (1992), hace un análisis histórico dentro de tres períodos del siglo XX 
sobre los roles de la enfermera en salud infantil dentro del hospital, v concluye que las 
apreciaciones que las enfermeras tienen respecto a sus interrelaciones individuales con sus 
pacientes y con los padres de estos, influyen sobre el manejo de la serie de roles que 
desempeñan las enfermeras en situaciones particulares. También hace referencia a los 
modelos de madre substituía y madre complemento que son los que prevalecen en el 
hospital, el primero excluye totalmente a la familia de la atención al niño y el segundo 
le permite una participación limitada en actividades relacionadas con la satisfacción de 
necesidades universales y aprobadas previamente por las enfermeras a su entera 
satisfacción. La misma autora, respalda con conceptos del modelo de Orem un sistema de 
atención dinámico denominado de colaboración, en el que se involucra al niño, a la 
familia como agente de cuidado dependiente y a la enfermera, con grados diferentes de 
participación según las capacidades y limitaciones de los dos primeros elementos, donde 
se propone un abordaje integral en el niño y la preparación de la familia para la 
atención del mismo en casa. 
En constraste con lo anterior, se cuenta con las referencias de dos programas de 
Londres y Taiwan países donde el rol de la enfermera pediatra a nivel comunitario esta 
muy desarrollado, la evidencia es clara pues existen programas multidisciplinarios en 
donde la participación de la enfermera es relevante pues asume el liderazgo en la 
atención de los niños con cáncer y sus familias a través de estrategias diversas. 
Programa de Londres. 
Hunt (1991), refiere que existe en Londres una Asociación multidisciplinaria 
dependiente de una Institución de tercer nivel que atiende niños con cáncer. La 
Organización fué creada a iniciativa de las enfermeras y funcionó con ellas durante un 
buen tiempo, posteriormente integraron un médico especializado en atención paliativa y 
una secretaria. 
Esta experiencia a la fecha tiene cinco años y el objetivo principal es dar 
atención integral al niño con cáncer en etapa terminal en el hogar, lo que ha sido 
posible con el fortalecimiento de los lazos entre los miembros de la Asociación y con 
los hospitales locales mismos que comparten la reponsabilidad de la atención del niño, a 
través de visitas a las familias en casa para apoyarles en el cuidado. 
De esta experiencia particular en ese país se han desarrollado equipos de 
enfermeras comunitarias pediatras a nivel distrital lo que ha alterado grandemente el rol 
clínico hacia el de educador y proveedor de apoyo profesional. Se ha influido también en 
la selección del lugar donde morirá el niño, los menos eligen el centro hospitalario o el 
hospital local la mayoría elige morir en casa en un ambiente más tranquilo y rodeado de 
su familia, evitando así lo aparatoso de la atención aguda en centros hospitalarios. 
Paradójicamente un estudio realizado por Bendorf en 1989, señala que el niño con 
cáncer en etapa terminal que requiere atención de alta tecnología en el hogar, impacta a 
la familia generando problemas graves en la dinámica, por lo que es indispensable que la 
misma decida e) translado del niño a casa posterior a una valoración profesional, donde 
se determine si cuenta con los recursos suficientes para el manejo del niño en el hogar. 
El grupo de profesionales de enfermería en Londres, pretenden ir más allá que 
atender al niño con cáncer en etapa terminal por lo que están viendo formas de integrar 
a los niños a la escuela más rápidamente después del diagnóstico, así como administrar 
los tratamientos de quimioterapia en el hogar, debido a que el sistema permite proveer de 
los recursos para que tal actividad sea posible. 
Programa de Taiwan. 
En el estudio de intervención realizado en Taiwan (Chen, 1991) es evidente el rol 
de especialista y de líder, ya que el programa establecido en dicho lugar nació a 
iniciativa de las enfermeras quienes encontraron apoyo de la comunidad y gobierno en un 
esfuerzo colectivo para recabar fondos, con lo que se sostiene la atención de los niños 
con cáncer en ese país. 
Para hacer conciencia de esta problemática de salud en el niño a toda la población 
se utilizaron todos los medios masivos al alcance como televisión y prensa. Esta idea de 
los profesionales de enfermería tiene un gran impacto en la sociedad y se constituyó 
en una Fundación Nacional de apoyo a los niños con cáncer y sus familias, dicha 
organización ha reunido a médicos y hombres de negocios y su principal Ínteres es 
brindar cuidado continuo e individualizado a esta población. 
Dentro de las estrategias de apoyo para asegurar el fortalecimiento familiar en 
relación a la atención del niño en dicha fundación se ha diseñado, un sistema de 
referencia para asegurar el cuidado constante en el hogar, donde se realizan visitas 
domiciliarias para atender al niño y su familia a reajustarse al medio ambiente hogareño, 
también se han formado grupos terapéuticos familiares y de niños que padecen la 
enfermedad. 
En el área de educación, cuentan con un programa de orientación general a toda 
la población sobre prevención y control de riesgos, utilizan medios como la televisión > 
reportajes periodísticos. Por otra parte distribuyen cada tres meses, un boletín a niños, 
familias y donadores de la Fundación con información especifica sobre el cáncer, mismo 
que se enriquece con experiencias de los involucrados, constituyéndose en un sistema de 
retroal i mentación en forma constante. 
Una ú l t ima actividad es dirigida a las enfermeras con: cursos de educación en 
servicio para br indar cuidados domiciliarios al niño además de ofrecer cursos de 
especialidad en cáncer infantil. Las enfermeras egresadas de estos últ imos se consti tuyen 
en consultoras responsables del cuidado de los niños y familias en los diferentes centros 
de atención. 
Según Friedman (1986), la familia es considerada desde el punto de vista 
estructural c o m o el sistema básico de la sociedad, compuesto por dos o mas individuos, 
quienes compar ten un fuerte compromiso emocional , moral y viven en un hogar común 
La dinámica famil iar s e vé influida por factores étnicos, culturales y socioeconomieos que 
afectan las re laciones intrafamiliares y extrafamiliares, esto permite cierta permeabil idad en 
la familia lo que favorece que continuamente esté abierta al cambio en su proceso de 
desarrollo. L a concordancia entre los valores de la familia y el entorno disminuyen los 
conflictos y permiten fronteras más permeables en la familia. 
Boyd (1992), af i rma que las familias enfrentan períodos de transición durante los 
cuales ocurren cambios que alteran la estructura y dinámica familiar, menciona dos tipos 
de eventos q u e influyen en estos aspectos: Los acontecimientos normativos y los 
paranormativos; los primeros, son aquellos que se suscitan regularmente en todas las 
familias por e j emplo el nacimiento, el ingreso a la escuela y la jubi lación entre otros. 
Los acontec imien tos paranormativos son sucesos frecuentes pero no generales como la 
enfermedad, o la muerte prematura de alguno de sus miembros. 
Estos periodos de transición rompen la estabilidad familiar y crean confl icto en sus 
miembros, pud iendo alterar transitoriamente alguna de sus funciones. En este contexto 
Friedman a f i rma que la previsión del cuidado de la salud es una función familiar basica 
y vita!, que en ella se organizan, realizan y aseguran Ja conducta y el cuidado de la 
salud. La f a m i h a brinda cuidados preventivos y comparte la ma>or parte de la atención 
en caso de que a lguno de sus miembros enferme. Ademas de ésto, según Pratt (1982). 
tiene la responsabi l idad de iniciar y coordinar los servicios de salud prestados por los 
profesionales. 
Para lograr que las familias se constituyan en un recurso efectivo en el cuidado de 
la salud deben involucrarse en el proceso terapéutico completo. Esto implica que el 
profesional de la enfermería establezca una relación igualitaria con la familia que 
favorezca una comunicación abierta en ambos sentidos y la negociación durante todo el 
proceso de intervención. 
Friedman asevera que las familias no pueden volverse responsables respecto a sus 
obligaciones del cuidado de la salud, si los profesionales las excluyen de la participación 
en el manejo del individuo enfermo, ni pueden proporcionarle cuidado adecuado en casa, 
a menos que se les provea de servicios de salud a domicilio, por lo que se reconoce que 
la responsabilidad de la familia frente al cuidado de la salud de sus miembros debe ser 
valorada íntegramente por el profesional de enfermería, para identificar la participación de 
ambas partes en la atención requerida. 
2.2 Conceptos teóricos de Orem. 
Dorothea Orem (1987) coincide con Friedman (1986) en cuanto al papel que tiene 
la familia frente al cuidado de la salud de sus miembros y lo específica en su teoría de 
autocuidado. 
En esta teoría subyace el supuesto filosófico de que el hombre tiene una habilidad 
innata para cuidar de sí mismo. Establece que el autocuidado es la producción de 
acciones dirigidas hacia sí mismo ó ai medio ambiente, a fin de regular ei 
funcionamiento de uno en beneficio de su bienestar, su funcionamiento integral y de su 
propia vida. Los conceptos claves del modelo de Orem que se realacionan con la persona 
que realiza la acción, incluyen las tendencias y las aptitudes fundamentales denominadas 
agencia de autocuidado y la acción deliberdada de autocuidado. El proveedor del 
autocuidado es el agente de autocuidado, pero si el individuo es un niño o un adulto 
dependiente el proveedor de cuidado es el agente de cuidado dependiente. 
Orem identifica tres categorías de requisitos de necesidades de autocuidado: Las 
universales, las de desarrollo y las de desviación de la salud. Las primeras se relacionan 
con el mantenimiento de los procesos vitales incluye aspectos como suficiente inhalación 
de aire, ingestión adecuada de nutrientes y líquidos entre otros. Los requisitos de 
desarrollo corresponden al mantenimiento de condiciones que respaldan los procesos 
vitales y promueven el desarrollo del individuo a un nivel más alto de funcionamiento. 
Finalmente los requisitos de desviación de la salud existen para todas aquellas personas 
que están enfermas o presentan alguna lesión, estos requisitos pueden incluir cambios en 
la estructura humana, en su funcionamiento o en su conducta. 
El déficit de autocuidado se refiere a la relación entre la agencia de autocuidado y 
la demanda terapéutica de autocuidado en la que la agencia de autocuidado no es 
suficiente para responder a las demandas correspondientes. La agencia de autocuidado es 
la habilidad del individuo para satisfacer sus propias necesidades de funcionamiento 
humano. Esta se vé influida por los factores de condicionamiento básico que incluyen 
edad, sexo, escolaridad, condición de salud, orientación sociocultural, factores del sistema 
para el cuidado de la salud, factores del sistema familiar, patrones de vida, factores 
ambientales y la adecuación y disponibilidad de los recursos. 
En caso de que se vea afectada la capacidad para realizar las actividades de 
autocuidado. es necesario que otras personas asuman dicha función, pueden ser la 
enfermera o la familia. El niño, de acuerdo a la teorista es conceptuado como un ser 
biopsicosocial que está en constante interacción con el medio y es dependiente de otros 
en sus primeros años. La familia es la responsable de proveerle los elementos necesarios 
para favorecer su realización como ser humano. Lo esperado es que obtenga de ella, 
atención física y emocional dirigida de acuerdo a su etapa de desarrollo. Así mismo que 
la familia se constituya en su contexto principal para el aprendizaje de conductas, 
pensamientos y sentimientos para desarrollar su agencia de autocuidado. 
Aún cuando la citada teorista reconoce que solo los individuos tienen necesidades 
de autocuidado, menciona que la atención de enfermería puede ofrecerse a unidades 
individuales o multipersonales, estas últimas implican una pluralidad de personas ya que 
reconoce que los seres humanos viven y sobreviven con una serie de relaciones 
interdependientes. 
La interpretación de la familia en la teoría de Orem no se ha hecho específica, no 
obstante Taylor (1989), parte de esta teoría para hacer derivaciones que le permiten 
conceptualizar a la familia determinando que puede ser interpretada desde tres 
perspectivas: 1) Como factor que condiciona los requisitos de atención de un individuo y 
la capacidad para proporcionarse atención así mismo, 2) como unidad de atención 
dependiente y 3) como unidad de servicio. 
En la primer perspectiva la familia es vista como factor de condicionamiento 
básico, la función de la enfermera en este caso es la identificación del efecto de la 
familia sobre la necesidad de autocuidado del individuo y el grado de ayuda que la 
familia puede brindar a la persona para satisfacer sus demandas de autocuidado. 
En la segunda perspectiva la familia es conceptuada como unidad de atención 
dependiente, la enfermera se ocupa de los efectos condicionantes de la familia sobre el 
individuo dependiente y los cuidadores. La atención dependiente puede variar desde 
proporcionar atención de custodia hasta participar activamente en un sistema compleio de 
atención. Cuando se requiere un sistema de atención dependiente debido a desviaciones 
de la salud, los factores específicos que condicionan la agencia de atención dependiente 
incluyen la severidad de la enfermedad, la complejidad de la tecnología utilizada, la 
intensidad del sufrimiento del dependiente, el significado de la relación de atención 
dependiente y la tolerancia de la participación en las medidas de atención personal para 
otros por parte del cuidador. 
En la tercera perspectiva la familia es vista como unidad de servicio ,se reconoce 
que la familia tiene ciertas funciones relacionadas al autocuidado y la atención 
dependiente que exceden o difieren de la satisfacción del requisito de autocuidado de 
miembros individuales de la familia sino también a la familia como unidad. 
Cuando el cuidador no es capaz o no está dispuesto a proporcionar la atención 
requerida existe una necesidad de enfermería para ello. Orem plantea tres s is temas que 
orientan su tarea: Totalmente Compensatorio, Parcialmente Compensator io y de Apoyo 
Educativo. Cada uno de estos conduce a hacer planteamientos específ icos en Ja 
intervención del profesional lo que permite hacer la valoración individual y familiar en 
donde se detectan habilidades y limitaciones para asumir el autocuidado. 
Los s is temas anter iormente mencionados facilitan que las intervenciones de 
enfermería se desarrollen en diferentes etapas de la enfermedad así como en los tres 
niveles de prevención, en este estudio se consideran el parcialmente compensator io y el 
de apoyo educat ivo pues se parte del supuesto que la familia conoce y hace algo para 
atender al niño en casa y que la intervención de enfermería potencializará esa función > 
responsabilidad familiar. 
-Un Sis tema Totalmente Compensatorio; se caracteriza porque la enfermera asume 
la agencia de autocuidado, este sistema se selecciona cuando el individuo o la 
famil ia no pueden o no deben desarrollar acciones de autocuidado, generalmente 
ocurre en atención de alta complej idad. 
-Un Sis tema Parcialmente Compensatorio; se caracteriza porque la enfermera como 
el individuo o la famil ia asume la agencia de autocuidado. La distribución de 
responsabi l idades varía de acuerdo a cada situación. 
-Un tercer Sis tema denominado de Apoyo Educat ivo; en el que la enfermera 
participa solo c o m o ayuda, guía de promoción de un entorno educativo y de 
enseñanza. En este caso es el individuo o la familia quienes asumen la agencia de 
autocuidado. 
El sistema es instrumentado con el Proceso de Atención de Enfermería, en función 
de tres etapas, en la primera etapa se define el porqué el individuo o la familia requieren 
de atención de enfermería, esto se hace a través de una evaluación de la demanda de 
autocuidado. de las capacidades y habilidades del individuo o la familia para satisfacer 
esa demanda lo que lleva a elaborar los diagnósticos de enfermería correspondiente, 
posterior a ello se establecen metas en coordinación con los mismos; la segunda etapa 
incluve el diseño del sistema de enfermería propiamente que da por resultado la 
consecución de las metas de salud, en esta etapa se toma en cuenta recursos y 
limitaciones existentes, una tercera etapa que comprende la implementación y evaluación 
de las acciones diseñadas para superar las limitaciones del autocuidado. Durante el 
proceso participan en grados diversos el individuo, la familia y la enfermera según cada 
circunstancia. 
2.3 Estudios relacionados. 
Los estudios de Hunt(1991) y Chen (1991). en ambos se resalta la participación 
preponderante del liderazgo de la enfermera en el equipo mutidisciplinario respecto de la 
atención a niños con cáncer y sus familias, así mismo se menciona el impacto de las 
intervenciones realizadas para la profesión pues proponen de manera concreta estrategias 
para ampliar el rol de la enfermera pediatra con el consecuente beneficio de niños \ 
familias al contar con un apoyo profesional para el manejo en casa. 
Dos estudios similares apoyados en la teoría de Orem sobre la atención del niño 
con enfermedad crónica en el contexto familiar son los reportados por Pierce (1983) > 
Harris (1991) el primero desarrollado en área rural y el segundo en área urbana en 
ambos prevalece la filosofía del programa Esfuerzos Rurales para ayudar a niños en el 
hogar (R.E.A.CH.) que constituye un servicio de enfermería privado cuyas metas son 
-Reducir el trauma emocional dentro de la familia. 
-Mejorar la calidad de la atención de la salud percibida. 
-Evitar los episodios innecesarios de enfermedad, que con frecuencia requieren de 
hospitalizaciones costosas. 
Las enfermeras que participan en estos programas tienen una preparación específica 
brindada por el proyecto R.E.A.CH. en donde combinan la filosofía holística del colegio 
de enfermeras y los conceptos de autocuidado de D. Orem. 
Aún cuando Jas experiencias han sido diversas en cada programa por tratarse de 
dos áreas diferentes, la rural y la urbana coinciden en el impacto de las intervenciones 
de los profesionales de enfermería, pues en la medida que se desarrolla y fortalece la 
agencia de autocuidado del niño y la familia, la agencia de enfermería disminuye 
gradualmente y se constituye posteriormente sólo en asesor o monitor de la atención del 
niño en el hogar, el programa ha favorecido que sean menos frecuentes los ingresos del 
niño al hospital debido a enfermedades agudas menores ya que estas situaciones son 
manejadas por la enfermera en el hogar, también se ha observado mayor apego al 
tratamiento e integración del niño y la familia en actividades familiares y sociales que le 
son propias, además de manera específica para la profesión el trabajo en el hogar del 
niño enfermo, amplía el rol de la enfermera pues promueve e) bienestar en e) desarrollo 
físico y psícosocial de los niños al actuar como profesional, como miembro colaborador 
del equipo de salud y como defensor de la salud infantil en la comunidad. Por otra parte 
su rol como proveedor del cuidado primario en el cuidado domiciliario favorece que 
los miembros del equipo de salud actúan frente a ella como consultores, esta situación 
permite que la enfermera actúe como líder en relación a la coordinación de los 
servicios de salud dirigidos a este grupo de población. 
En un estudio sobre nutrición parenteral domiciliaria para el niño con cancer 
(Bendorf, 1989), se destaca la participación de la familia a tal grado que proponen que 
esta, en conjunto con los profesionales de la salud determinen el traslado del niño con 
cáncer al hogar en cualquier circunstancia, pues según su experiencia el impacto de llevar 
al niño enfermo en etapa terminal a casa repercute en la familia entera generando 
problemas serios en la dinámica familiar, además de lo anterior los padres deben ser 
capaces física, emocional, psicológica e intelectualmente para cuidar al niño, sobre todo 
cuando el cuidado requiere de alta tecnología, refieren que posterior a la decision del 
traslado del niño en casa, se capacita a los padres en el manejo y se establecen 
estrategias para mantener comunicación enfermera familia. Hasta el momento el apoyo del 
tratamiento de nutrición parenteral en el hogar ha sido seguro y efectivo cuando la 
familia y el equipo del cuidado de la salud trabajan unidos. 
Foote (1993), reportó el uso del modelo de Orem en el estudio de caso de un 
escolar con leucemia, en el que se evaluó el déficit de autocuidado, la habilidad de la 
madre para satisfacer las demandas de autocuidado de su hijo y el sistema de enfermería 
requerido para ayudar a la madre a hacer frente a las demandas del niño. 
La teoría fué aplicada en la sala de urgencias de un hospital, se realizó una 
valoración de facto y retrospectiva del agente de autocuidado, de la madre como agente 
de cuidado dependiente así como del contexto familiar, para llegar a los diagnósticos de 
enfermería correspondientes. Estos y la meta familiar determinaron el sistema de 
enfermería; la intención de las acciones fué la continuidad del cuidado en la situación 
actual del escolar y previendo los cambios derivados de la terapéutica y la enfermedad 
para promover al niño y los padres como agencia de autocuidado/ cuidado dependiente, 
disminuyendo así los déficit de autocuidado. Los diagnósticos de enfermería fueron 
planteados de manera preponderante en el niño, por lo que se asume que la familia fue 
vista como factor de condicionamiento básico. Aún cuando se contó solamente con la 
presencia de la madre en el hospital, en la evaluación correspondiente se observa que 
todos los miembros de la familia se involucraron para satisfacer las necesidades del niño 
La autora del citado estudio llega a la conclusión que la teoría de Orem brinda 
un sistema integral a la enfermera pediatra lo que favorece la atención individualizada y 
directa al niño enfermo. 
Por lo anteriormente referido, se considera que los elementos teóricos encontrados 
hasta el momento evidencian la necesidad de profundizar en estudios en donde la familia 
se constituya en recurso de apoyo permanente para el cuidado de niños con enfermedad 
crónico terminal en el hogar, para lo cual se requiere enfermeras capacitadas y 
comprometidas con esta labor y que prevalezca en ellas la perspectiva del abordaje 
familiar. 
CAPITULO III 
M E T O D O L O G I A 
E! diseño de la Investigación es preexperimental, en virtud de que el estudio de 
las variables se realizó a partir de la administración del tratamiento que consistió en 
intervención de enfermería en familias de niños con cáncer, a fin de potencializar su 
función como agente de cuidado dependiente. Las familias se constituyeron como su 
propio grupo control, esto es posible cuando se realizan determinadas mediciones en el 
individuo o grupos antes y después de la aplicación del tratamiento 
(Camel, 1970; y Kerlinger, 1975). 
Por tratarse de un estudio de intervención en familias con características 
heterogéneas se seleccionó la técnica de estudio de caso para profundizar en el 
conocimiento de las variables estudiadas. De acuerdo con Polit (1991), esta técnica 
permite ahondar en pensamientos y sentimientos, acciones, intenciones y contexto de la 
persona y grupos. 
3.1 S u i 
Catorce familias con hijos menores de quince años, diagnosticados con cáncer, 
atendidos en una Institución de Salud (l.S.) de tercer nivel y residentes en el area 
metropolitana de la Cd. de Monterrey. 
Se utilizó una muestra no probabilistica > por conveniencia. La selección de las 
familias se llevó a cabo revisando los registros del Departamento de Estadística de la 
Institución de Salud de Enero de 1993 a Junio de 1994, identificando los niños menores 
de 15 años diagnosticados con cáncer en ese período, posteriormente se contrastó la 
información con los registros de los servicios de Oncología, Hematología y Neurología 
servicios que coordinan la atención de estos niños. 
3.3 Materiales. 
Para la recolección de los datos se utilizaron tres instrumentos elaborados 
exprofeso. El primero denominado guía de Valoración Familiar, contempla items 
relacionados con el perfil de la familia y con énfasis en la función del cuidado de la 
salud (Anexo D), fué considerado el instrumento base, dado que permitió identificar lo 
que la familia conoce y hace para satisfacer las necesidades de autocuidado de! niño con 
cáncer. Para su elaboración, se contó con el referente de un análisis comparativo de tres 
instrumentos diseñados para medir la agencia de autocuidado, previamente validados > 
probados con individuos y no con familias como es el caso del presente estudio 
(Me. Bride, 1991). Uno de ellos mide la agencia de autocuidado, otro la percepción de 
la agencia y el tercero, el ejercicio de la agencia, este último coincide con las 
pretensiones del presente estudio pues mide tanto la capacidad como la habilidad para el 
autocuidado. No obstante lo anterior, estos instrumentos apoyaron solo la selección de las 
cuatro áreas de valoración que fueron; conocimiento, atención dedicada a la salud, 
autoconcepto y aptitud-acción y que para fines del presente estudio se adaptaron para el 
trabajo con familias según se puede apreciar en el anexo correspondiente. 
Un segundo instrumento, titulado Valoración del Niño (Anexo E) incluyó las 
alteraciones más frecuentes en el área física, de desarrollo y un apartado para valorar las 
actividades de cuidado diario en el hogar que requieren de alta tecnología. Los 
resultados de este instrumento permitieron contrastar la situación del niño con la meta 
familiar, así mismo el niño se constituyó en el elemento de valoración de algunas 
acciones de la familia, aquellas que no tenían una relación directa con la enfermedad > 
tratamiento. El resultado de estos dos instrumentos > la meta familiar dieron sustento a la 
intervención de la enfermera. 
Un tercer instrumento semiestructurado, nominado Diseño del Sistema de 
Intervención incluyó la concreción de los conceptos de Orem, fundamento de este estudio 
(Anexo F), que permitió planear y evaluar la intervención de la Enfermera y de la 
familia para participar como agente de cuidado dependiente en el niño con cáncer. Para 
desarrollar el sistema de enfermería se determinó que el objeto de atención sería la 
familia como Unidad de Atención Dependiente. Se utilizó un diario de campo donde se 
registraron datos relacionados con; reacciones de la familia antes y durante la 
intervención, avances o retrocesos en el proceso y otra información que dió mayor 
sustento a la intervención de la enfermera. 
3.4 Procedimiento. 
Los participantes fueron los miembros de las 14 familias quienes contaban con 
características que permitieron cierta homogeneidad a la muestra, respecto a presencia de 
servicios básicos en el hogar, influencia cultural, atención del niño en el hospital y 
recursos institucionales de apoyo. La ubicación facilitó también el seguimiento de las 
familias durante el estudio. 
Se capacitó a cuatro licenciadas en enfermería recién egresados de una institución 
educativa de la localidad quienes realizaron la intervención familiar. Para lo cual se 
elaboró e implemento un programa ( Anexo C ), con énfasis en algunos conceptos del 
modelo de Orem, cáncer en población pediátrica y tratamiento, así como la utilización de 
los instrumentos para recolectar los datos. 
La prueba piloto se realizó sólo con el instrumento de Valoración Familiar por ser 
considerado base para la intervención, las ocho familias que participaron no formaban 
parte de la muestra y tenían sus niños hospitalizados en las diferentes salas del Servicio 
de Pediatría de la l.S. En esta actividad, las enfermeras que realizaron la intervención 
participaron como observadores ya que el objetivo del investigador en este sentido fue 
servir como modelo en el abordaje familiar, los resultados permitieron modificar la 
estructura de algunos items mas no la intención de los mismos, por ejemplo en lo 
relacionado con tipo de actividades que se permiten al niño, qué piensa la familia que 
causó la enfermedad, actividades que hace bien la familia con el niño, entre otras. 
Las enfermeras realizaron una primera visita a los hogares de las familias con el 
objeto de verificar residencia y sobrevivencia del niño. Posteriormente, se presentó el 
proyecto al personal médico y de Enfermería responsable de la atención de estos niños > 
sus familias en la l.S. lo anterior para facilitar la referencia de los mismos en caso 
necesario, en esta misma reunión se presentó a las enfermeras que realizaron la 
intervención, a fin de establecer una relación mas directa con el personal de apoyo del 
hospital y facilitar la coordinación en caso necesario. 
La primera visita formal con la familia la hace el investigador principal, el 
objetivo de ésta es invitarlos a participar en el estudio, se les explicó con términos 
accesibles los fines del proyecto, se les dejó por escrito la solicitud de participación y el 
contrato correspondiente (Anexos A y B), para que la totalidad de la familia lo discutiera 
} decidiera su participación. Se establece de común acuerdo la cita para conocer la 
respuesta de la familia en fecha y hora que favoreciera la presencia del mayor número 
posible de los integrantes de la misma. Los resultados de esta visita fueron, dos de los 
niños murieron en ese pequeño lapso, otro niño salió fuera del Estado durante el periodo 
vacacional (Julio - Agosto) y otro más fué hospitalizado en la l.S. por Inmunosupresion 
severa, por lo que se les excluyó de la muestra. Ante ésto se reponen las familias para 
iniciar con la muestra contemplada inicialmente. 
La aceptación de las familias para participar en el estudio fué unánime, 14 
familias dieron su consentimiento en la fecha establecida para ello, y dos una semana 
despues de iniciado el estudio. 
Esta primera actividad con las familias se llevó a cabo en horarios diferentes, diurnos y 
nocturnos de lunes a domingo, según las necesidades de cada familia para asegurar que 
todos y cada uno de sus elementos estuvieran enterados y posteriormente participaran, 
según sus capacidades en el cuidado del niño con cáncer. Posterior a esta tarea, se hizo 
la distribución de las familias a las enfermeras que realizaron la intervención. 
Se programó una visita por semana a cada familia, sin embargo no se descarto la 
posibilidad de visitas breves adicionales para verificar tareas epecíficas especialmente las 
relacionadas con la satisfación de necesidades derivadas de la pérdida de la salud, que 
requieren de mayor tecnología y por tanto de más vigilancia. A partir de ese momento 
inició la etapa de aplicación de los instrumentos según lo planeado. 
Así mismo se calendarizaron ocho reuniones con el grupo de enfermeras durante el 
tiempo de intervención, a fin de orientarles en la planeación de actividades, evaluar la 
intervención y elaborar los materiales de apoyo a la misma. El Investigador programó 
visitas de valoración a las familias en coordinación con las enfermeras; durante las 
mismas se observó la interacción enfermera-familia y se apoyó en algunos casos, se 
cuestiona directamente a la familia sobre los beneficios percibidos para fortalecer el 
cuidado del niño y en general las familias reconocieron la labor de la enfermera. 
Al concluir el estudio se entregó por escrito una carta de agradecimiento 
(Anexo G) a las familias en reconocimiento a su participación. 
Se realizó un análisis de contenido donde se conjuntaron los datos comunes 
relacionados con diagnósticos de enfermería, meta familiar, estado de salud del niño > 
reacciones de la familia, especificando aquellas situaciones particulares que tienen 
repercusión en la práctica de enfermería, dicho análisis se efectuó con el apo>o del 
Stastistical Analysis System (S.A.S.) a través del procedimiento Catmod para datos 
categóricos. 
3.5 Etica del Estudio. 
De acuerdo a lo establecido en el artículo 17 del Reglamento de la Le> General 
de Salud en Materia de Investigación para la Salud, el presente estudio implicó un riesgo 
mínimo para las familias, ya que se trata de un estudio prospectivo que emplea el 
registro de datos a través de procedimientos como la valoración familiar y el examen 
físico del niño, para aplicar un tratamiento. 
Una vez seleccionada la familia se le solicitó por escrito y sin presión de ningún 
tipo su participación en el estudio, el consentimiento informado se obtuvo del padre, la 
madre o tutor, lo que implicó que toda la familia se comprometiera en la participación, 
al mismo tiempo en el convenio de colaboración correspondiente, se les dejó en libertad 
de abandonar el estudio si así lo consideraban, cumpliendo así con lo establecido en el 
artículo 18 y 20 del citado reglamento. 
Cuando la problemática del niño, económica y de salud familiar rebasaron lo 
previsto en el programa de intervención y la situación del niño con problema de cáncer 
requirió atención especializada, se refirieron a instituciones o profesionales competentes 
para ello, de la misma manera se protegió la privacidad de las familias identificándolas 
con códigos, según lo planteado en el artículo 16 del mismo reglamento. 
3.6 Implicaciones para el Investigador. 
La función del investigador principal, fué dirigir la intervención de enfermería > 
coordinar las actividades con otros profesionales de la salud para responder a las 
necesidades de atención a las familias, a través de actividades de apo>o y supervisión. 
- Facilitador de recursos para la intervención. 
- Centrar a las enfermeras en el trabajo retomando los conceptos de la teoría de Orem 
- Aclarar expectativas respecto al trabajo con familias. 
• Actuar como modelo en el abordaje familiar y la valoración del niño. 
- Planeación de los diseños de intervención. 
- Proporcionar información actualizada. 
- Confrontarles en su actuación. 
- Retroalimentarles en el proceso de intervención. 
- Manipular el medio ambiente para favorecer la coordinación de las enfermeras con otros 
profesionales de la salud. 
Actividades de Supervisión. 
Indirecta. 
- Comunicación con el personal médico y de enfermería para conocer la impresión de 
las familias sobre el estudio. 
- Revisión semanal del plan de intervención correspondiente. 
Directa. 
- Visita a las familias para observar tipo de relación, cambios visibles en el cuidado del 
niño y conocer la opinión de la familia respecto al trabajo. 
CAPITULO IV 
RESULTADOS 
La presentación de los resultados incluye una parte descriptiva y otra análitica de 
los elementos contemplados en los instrumentos utilizados durante la intervención, para lo 
cual se efectuó un análisis cualitativo y cuantitativo, el primero con el fin de mantener 
la integridad de material narrativo de las familias, y de eventos que influyeron o 
determinaron el desarrollo de la agencia de autocuidado de la familia y la intervención de 
la enfermera. El análisis cuantitativo permitió concretar algunas observaciones dado el 
volumen excesivo de datos. Polit (1991) sugiere que en estudios relacionados con 
experiencias o comportamientos humanos un análisis de esta naturaleza favorece la 
comprensión de la problemática estudiada. Para la prueba de hipótesis se aplicó y'} con 
una p - a .05, 
Los cambios observados en la familia durante el tiempo de intervención > 
registrados en los instrumentos de valoración correspondientes, permitieron medir el 
impacto de las acciones de la enfermera a través de las modificaciones en el 
conocimiento y habilidad de la familia para atender al niño en sus Necesidades 
Universales, de Desarrollo y de Desviación de la Salud. 
4.1 Descripción de Resultados. 
A continuación se presentan los resultados que caracterizan a las familias, en 
relación a lo que conocen y hacen para satisfacer las necesidades del niño con cáncer. Se 
incluye también un breve análisis de otras observaciones de la valoración en la familia 
que tuvieron cambios durante la intervención de enfermería. 
M O D I F I C A C I O N EN EL C O N O C I M I E N T O DE LA F A M I L I A P A R A EL 
A U T O C U 1 D A D O DEL N I Ñ O C O N C A N C E R 
A PARTIR DE LA I N T E R V E N C I O N DE ENFERMERIA 
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De acuerdo al conocimiento que la familia dijo tener para atender las necesidades 
del niño se puede observar una tendencia positiva ya que en la primera valoración el 14 
porciento de las famil ias di jo tener conocimiento sobre las necesidades universales, el 7 
porciento sobre las de desarrroUo y el 29 porciento sobre las relacionadas con la 
desviación de la salud, mientras que en la tercera valoración el total de familias a f i rmo 
tener conocimiento sobre las necesidades universales y de desviación de la salud y un 93 
porciento en las de desarrollo. Los tópicos de ma>or demanda por la famil ia fueron los 
relacionados con la enfermedad, terapéutica farmacológica y características de desarrollo 
del niño según edad y es tado de salud. 
M O D I F I C A C I O N EN LA HABILIDAD DE LA FAMILIA P A R A EL 
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De acuerdo a lo que la familia hace para satisfacer las necesidades del niño se 
observa una tendencia positiva en las necesidades universales y de desarrollo; en las 
necesidades relacionadas con la desviación de la salud se observa una meseta inicial > 
posteriormente una tendencia positiva. En la primera valoración el 36 porciento de las 
familias realizó acciones para satisfacer las necesidades universales del niño, el 21 
porciento para satisfacer las de desarrollo y el 50 porciento las relacionadas con la 
desviación de la salud. En la tercera valoración el 93 porciento de las familias realizo 
acciones para satisfacer las necesidades universales, el 64 porciento las de desarrollo > el 
71 porciento las derivadas de la pérdida de la salud. Las habilidades que la enfermera 
estimuló en la familia fueron las relacionadas con modificación de dieta, actividades de 
estimulación del desarrollo, monitoreo de temperatura, diuresis, y eliminación intestinal, 
administración de fármacos, curaciones y manejo de catéter venoso. 
M O D I F I C A C I O N EN EL C O N O C I M I E N T O Y LA HABILIDAD DE LA FAMILIA 
P A R A EL A U T O C U I D A D O DEL N I Ñ O C O N C A N C E R 
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En relación a lo que la familia conocía y realizó para satisfacer las necesidades 
del niño, se observa una tendencia positiva con mayor acentuación en el área del 
conocimiento, pues en la primera valoración el 17 porciento de las familias se considera 
con conocimiento para atender al niño y el 38 realiza acciones para satisfacer las 
necesidades del mismo, en tanto en la tercera valoración el 98 porciento de las familias 
>a refiere tener conocimiento y el 76 porciento ha realizado acciones. 
EXITO T O T A L DE LAS FAMILIAS S E G U N C O N O C I M I E N T O Y HABILIDAD 
P A R A EL A U T O C U I D A D O DEL N I Ñ O C O N C A N C E R 
A PARTIR DE LA I N T E R V E N C I O N DE ENFERMERIA 
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Por lo que se refiere al éxito total de las famil ias en la atención del niño se 
observa una tendencia positiva con mayor acentuación en el área del conocimiento, en la 
primera valoración el 7 porciento de las familias dijo tener conocimiento para atender al 
niño y el 14 porciento realizaba acciones correctas para satisfacer las necesidades del 
niño. En la tercera valoración, el 93 porciento de las familias dice tener conocimiento y 
el 57 porciento realiza acciones correctas. 
P R O M E D I O DE A L T E R A C I O N E S FISICAS Y P S I C O S O C I A L E S DEL N I Ñ O C O N 
C A N C E R 
SEPTIEMBRE 1994 
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Fuente- D i r e c t a del estudio N=14 
En relación a las alteraciones físicas y psicosociales registradas por las enfermeras 
se observan compor tamientos diferentes.En las primeras, una tendencia positiva inicial > 
posteriormente una meseta; en las segundas una meseta inicial y posteriormente una 
tendencia negativa, ya que en la primera valoración los niños presentan un promedio de 
3.5 alteraciones físicas y un promedio de 3 psicosociales, con su S.D. 1.98 y 1.49; en 
la tercera valoración hay un promedio de 4.5 alteraciones físicas y un promedio de 2 
psicosociales. con una S.D. de 2.13 y 0.82 respectivamente. 
Otros aspectos que permitieron medir el impacto de la intervención de la 
enfermera son: 
El t iempo que la familia dedica para atender las necesidades del niño con cáncer. 
En caso de remisión de la enfermedad el tiempo de atención disminuyó 
notablemente favoreciendo con ello la independencia y autocuidado en el niño. En 
caso de enfermedad activa, relacionada con irregularidad en la terapéutica, se 
incrementó el t iempo de atención al mismo. 
Miembros de la familia que participan en la atención del niño: Cada familia 
mostró una situación en particular, pero en general se observó una mayor 
participación de padres, hermanos y familia de origen. 
Actividades que realiza la familia cuando identifica alguna urgencia en el niño 
con cáncer: Se considera que los cambios en este apartado son relevantes, ya 
que en la primera valoración el total de familias refiere acudir al servicio de salud 
más cercano o al médico especialista y en la tercera valoración, se observa que 
las familias realizan algunas acciones antes de acudir a los servicios de salud, no 
obstante antes de llevarlas a cabo consultan por teléfono con las enfermeras del 
estudio. 
Sentimientos de la familia al atender al niño: Los cambios en este apartado 
fueron mínimos, se puede observar que dos de las familias que se sentían 
satisfechas al inicio del estudio, en la segunda valoración se muestran 
temerosas al realizar acciones de alta tecnología, relacionadas con la 
satisfacción de necesidades derivadas de la perdida de la salud. En la tercera 
valoración las familias refieren sentirse más seguras y satisfechas, despues de la 
intervención del personal de enfermería. 
4.2 Análisis de los Datos. 
4.2.1 Factores de Condicionamiento Básico. 
De los diez factores de condicionamiento básico del modelo de Orem fueron 
incluidos seis, adaptados para el presente estudio y tomando como referencia a Dood y 
Dibble (1993), 
Edad: La del niño y miembros de la familia. 
Escolaridad y ocupación de padres o substitutos. 
Condición de salud: Este factor se valoró con tipo de cáncer, pronóstico, tiempo 
de diagnóstico y nivel de ejecución de la familia para atender al niño. 
Factores del sistema al cuidado de la salud: Incluyó tipo de tratamiento , efectos 
secundarios, conocimiento y acciones de la familia ante ello. 
Factores del sistema familiar: Comprendió aspectos relacionados con apoyo social. 
Patrones de vida: Abarcó actividades de promoción de la salud. 
Orientación socio-cultura: Comprendió creencias sobre la enfermedad 
y terapéutica. 
Estos factores permitieron contextualizar los catorce casos, y los aspectos más 
relevantes en este apartado fueron: 
Primer factor. Por lo que se refiere a la edad del niño, se ubicó según etapa de 
desarrollo un lactante, siete preescolares, dos escolares y cuatro adolescentes 
(Whaley 1988). 
El resto de la familia, se dividió en mayores y menores que el niño con canccr 
pues los primeros se constituyeron en elementos claves para el autocuidado 
(Cuadro No . l ) , en tanto los segundos participaron solo en algún momento con tareas 
sencillas, en general se pudo observar que estos últimos restaban tiempo v calidad en la 
atención al niño con enfermedad activa, por su condición dependiente o su estado de 
salud (Cuadro No. 2). 
CUADRO 1 
Miembros de la familia con edad mayor a la del niño. 
Septiembre 1994 
f \ 
No. de elementos Frecuencia Porcentaje 
2 4 28.5 
3 2 14.2 
4 1 7.1 
5 3 21.4 
7 1 7.1 
8 1 7.1 
11 1 7.1 
16 1 7.1 
total 14 100.0 
V J 
N - I 4 
Fuente: Directa del estudio. 
CUADRO 2 
Miembros de la familia con edad menor a la del niño. 
Septiembre 1994 
f \ 
No. de elementos Frecuencia Porcentaje 
0 6 42.8 
1 2 14.2 
2 3 21.4 
3 1 7.1 
4 2 14.2 
total: 14 100.0 
/ 
N= 14 
Segundo factor. Con respecto a la escolaridad se reporta solo la de padres o 
substitutos ya que el resto de la familia guardaba una situación similar con los primeros 
(Cuadro No. 3), esta observación propició la selección de estrategias de abordaje 
diferentes en cada familia, técnicas de enseñanza y materiales de apoyo, de manera singu-
lar en los casos extremos analfabetas y profesionistas, ya que en ambos las necesidades 
de las familias requirieron de una preparación laboriosa y específica por parte de la 
enfermera. 
CUADRO 3 
Padres del niño según escolaridad. 
Septiembre 1994 
r \ 
Escolaridad Frecuencia Porcentaje 
Analfabeta 1 7.1 
Primaria 7 50.0 
Secundaria 3 21.4 
Preparatoria 1 7.1 
Profesional 2 14.2 
total 14 100 0 
V J 
N=14 
Fuente: Directa del estudio. 
Por lo que se refiere a la ocupación también se reporta la de padres o substitutos 
ya que sucedió una situación similar al punto anterior (Cuadro No. 4). La valoración de 
esta observación guió algunas sugerencias para satisfacer las necesidades del niño sobre 
todo en materia de alimentación, pues era de interés cubrir los requerimientos 
nutricionales del niño y cuidar la economía familiar, que en la mayoría de los casos, 
estaba seriamente lesionada a causa de la enfermedad del niño. 
La ocupación de los padres influyó de manera importante para la selección del día 
y hora de intervención, ya que en ocho de las catorce familias los padres eran los 
responsables del cuidado de la salud del niño con cáncer. 
CUA D R O 4 
Padres del niño según ocupación. 
Septiembre 1994 
f \ 
Ocupación Frecuencia Porcentajes 
Profesionista 1 7.1 
Técnico 1 7.1 
Comerciante 2 14.2 
Obrero 1 7.1 
Agricultor 3 21.4 
Albañil 4 28.6 
Empleada doméstica 2 14.2 
total 14 100.0 
\ J 
N - 1 4 
Tercer factor. Respecto al tipo de cáncer en el niño, ocho de ellos tenían 
tumores sólidos, seis en cabeza, uno en cuello y otro en abdomen, el total de estos niños 
habían s ido operados t iempo atrás, con grados variables de resección de) tumor. En seis 
de los casos el n iño se consideraba en remisión y únicamente acude a la I.S. a consulta 
de control para detección oportuna de signos de reactivación o para valorar secuelas del 
tumor y terapéutica. De los otros dos casos uno se encuentra con quimioterapia y el otro 
abandonó el tratamiento. 
Los seis niños restantes del estudio tienen diagnóstico de leucemia, cinco del t ipo 
linfoide aguda, ba jo tratamiento de quimioterapia y uno con leucemia mieJógena, que 
abandonó el t ratamiento. El pronóstico de los niños depende de cada caso en particular, 
sin embargo, se puede decir que en seis de los niños el pronóstico era favorable para la 
vida, no así para la función pues presentaban secuelas que se pueden considerar mín imas 
en relación a la magni tud del diagnóstico inicial, pero pueden repercutir en su vida futura 
si no se trata la alteración de manera integral. 
En siete de los casos, el pronóstico era reservado, pues la enfermedad estaba 
activa y los niños recibían quimioterapia. En uno de ellos el pronóst ico era malo a c o n o 
plazo, por el t ipo de cáncer y las pocas posibilidades de éxito en el tratamiento, aunado 
a esto el paciente abandonó el tratamiento dos meses antes de iniciar con este estudio, el 
conocimiento del diagnóstico y pronóstico médico permitió a las enfermeras proporcionar 
una orientación más específ ica a la familia respecto de la terapéutica, control de riesgos 
entre otros. 
En lo que corresponde a t iempo de haber sido diagnosticada la enfermedad. Fn 
tres de los casos era menor de seis meses, en cinco menos de un año. pero más de seis 
meses y en los seis restantes más de un año. 
Para valorar el nivel de ejecución de la familia en la atención al niño se puede 
afirmar que del total de familias, sólo dos de ellas, lo que representa un 14 porciento. 
eran capaces de realizar acciones tendientes a satisfacer las necesidades del niño, asi se 
encontró en la valoración inicial de la familia, los criterios para afirmar lo anterior se 
basaron en lo que la familia dice que realiza y lo observado directamente por la 
enfermera. 
El análisis de este aspecto hace pensar que el grado de escolaridad está 
directamente relacionado con el nivel de ejecución ya que las dos familias con éxito 
correspondieron a familias de profesionistas. 
Por lo que se refiere a la enfermedad, tiempo de diagnóstico y pronóstico se 
suponía que a mayor t iempo con la enfermedad, la familia tendría mayor conocimiento de 
la misma y habilidad para atender al niño, no por el tiempo mismo, sino por el hecho 
de ser atendido en un hospital-escuela como es el caso, sin embargo no fue así por lo 
que se considera que hay otros factores de condicionamiento que tienen mayor influencia 
en este aspecto. 
Cuarto factor. Se incluyó el tipo de tratamiento, efectos secundarios del mismo y 
lo que la familia conocía y hacía ante ello, seis de los niños recibían quimioterapia y 
seis más tratamiento por secuelas de la enfermedad (anticonvulsivantes, hormonas de 
crecimiento, ant i di urética, sexuales). 
En el caso de los niños con quimioterapia los efectos secundarios presentados en 
el hogar fueron entre otros: alopecia, palidez, resequedad de piel, estreñimiento, 
hiporexia y problemas derivados de la inmunosupresión como procesos infecciosos 
localizados en diferentes partes de la economía y petequias. (Cuadro No. 5) 
En caso de tratamiento por secuelas los efectos secundarios se relacionaron: en 
uno de los casos a irregularidad en el tratamiento y dos de los niños presentaron 
reacciones locales al fármaco relacionadas con procedimientos de administración parenteral 
inadecuados. 
CUADRO 5 
Valoración del niño 
r 
Hallazgos físicos más comunes Hallazgos Psicosociales más 
comunes 
Actividades de Cuidado diario 
en el hogar que requieren de 
alta tecnología 
1. Cicatriz post-quirúrgica 1. Retraso en el desarrollo 1. Terapia farmacológica por 
2. Alopecia 2. Dominante vía oral y parenteral 
3. Desnutrición 3. Apático 
4. Palidez 4. Interacción social deteriorada 2. Manejo de catéter venoso 
5, Catéter venoso permanente 5. Abandono escolar permanente 
6. Piel seca 6.Irregularidad en el tratamiento 
7. Amígdalas hiperémicas 7. Irritable 3. Monitoreo de signos > 
8. Caries dental 8. Sobreprotegido síntomas Post-quimioterapia 
9. Estreñimiento 9. Abandono de tratamiento 
10. Retraso en el crecimiento 10. Pica 4. Control de riesgos 
relacionados con la 
enfermedad y tratamiento 
5. Curaciones 
J 
Fuente: Directa del estudio. 
Por lo que respecta al conocimiento y acciones de la familia ante el tratamiento y 
efectos secundarios, en la primera valoración familiar diez de las familias dicen conocer 
sobre ello, sin embargo los diagnósticos de enfermería (Cuadros No. 6 y 7) y las metas 
de la familia (Cuadro No. 8), están encaminadas en el total de los casos a reforzar 
conceptos de esta naturaleza y habilitar a la familia en la detección > atención de los 
mismos. 
Por otra parte, doce de las familias refirieron que ante cualquier signo o síntoma 
en el niño acuden al servicio de salud más próximo y de preferencia al médico 
especialista, pues aún cuando ellas pueden realizar algunas acciones como baño en caso 
de fiebre, modificar dieta en caso de diarrea o estreñimiento, prefieren que se le indiquen 
fármacos, "ya que el efecto es más rápido y efectivo". 
Referente a la valoración del conocimiento que la familia tenia para realizar 
acciones de autocuidado se identificaron vacíos en este aspecto, como puede observarse 
en la meta familiar todas solicitan aumentar el conocimiento sobre la enfermedad y 
tratamiento, algunas sobre aspectos elementales, otras como fue el caso de las familias de 
apoyo sobre cuestiones muy específicas relacionadas con secuelas, condiciones de vida 
futura en el niño, estadísticas de morbimortalidad por causa, avances científicos y 
tecnológicos en relación a la terapéutica específica del tipo de cáncer, entre otros. 
Diagnósticos de enfermería en la familia. 
C \ 
1 Alteración en el patrón de Percepción-Control de la Salud relacionado con falta de conocimiento sobre la en fe rmedad y tratamiento 
2 Alteración del mantenimiento de la salud en relación con falla de conocimiento sobre la enfermedad , t ratamiento y r e t i m o s 
de apoyo 
3 A t o n t a m i e n t o familiar ineficaz en relación a incapacidad para orientar lo« problemas de conducta del niño der ivados de a 
enfermedad y t ra tamiento 
4 Alteración en la capacidad para realizar tareas de desarrollo con el niño en relación a desconocimiento de <.aractcrisu<.a.s de 
las etapas de evolución correspondientes 
5 Rechazo al t ra tamiento en relación a temor de signos y síntomas derivados del mi smo y por desconocimiento de diagnost ico 
y tratamiento 
6 Conf l ic to familiar en la toma de decisiones en relación a interferencia de personas al legadas a ella 
7 Déficit en el mane jo correcto de la administración de medicamentos en relación a falta de conocimiento del procedimiento 
8 Déficit en la cuant if icación de la temperatura en relación a falta de conocimiento del procedimiento 
9 Alto r iesgo de alteración en el mantenimiento de la salud en relación con conocimiento insuficiente sobre los cuidad s del 
catéter venoso en casa e identif icación de signos y síntomas relacionados con complicaciones 
10 Alto r iesso de alteración de la Salud en relación con conocimiento insuficiente en la realización de curación en Id lu r da 
qinrurgiea y sitio de incisión de cateter venoso 
y 
Según Categorías Diagnóst icas de Carpenito (1993) 
Fuente: Directa del estudio. 
Diagnósticos de enfermería en los niños. 
1 Alteración de la nutrición por defecto, relacionada con la enfermedad > efecios secundarios de la quimi terapia 
2 Alteración en el concepto de uno mismo en relación a alopecia 
3 Alteración del bienestar en relación con prurito secundario a sequedad de la piel por efec to de quimioterapia 
4 Alteración en el patrón de el iminación intestinal manifestado por estreñimiento de origen colónico en relación con disminución 
de la moti l idad gástr ica secundaria a administración de quimioterapia y disminución de la actividad física 
5 Alteración en la mucosa bucal en relación a lesión de las células epiteliales secundarias a quimioterapia 
6 Alteración en crecimiento y desarollo en relación a complicaciones de la enfermedad > el t ratamiento 
7 Alto riesgo de infección en relación con alteración del sistema inmumtario secundario a la enfermedad ) efectos de Ii 
quimioterapia 
8 Alto r iesgo de a/ teraciones del crecimiento y desarrollo en relación con la atsciación de la capacidad pzra li gras las 
tareas de desarrollo secundar ias a las limitaciones de la enfermedad y el t ratamiento 
9 Alto r iesgo de infección en relación con el acceso directo del catéter al torrente sanguíneo 
10 Alto riesgo de aislamiento social en relación con los efectos de la enfermedad y tratamiento 
Según Categorías Diagnósticas de Carpenito (1993). 
Fuente: Directa del estudio. 
CUADRO 8 
Meta Familiar 
1. Mejorar la ingesta de alimentos del niño 
2. Incrementar el peso del niño 
3. Conocer sobre vacunación en niños inmunocomprometidos 
4. conocer sobre alimentación de acuerdo a la edad del niño 
5. Lograr que el niño tenga períodos adecuados de sueño 
6. Conocer características de crecimiento y desarrollo de acuerdo a su edad 
7. Aprender tareas de estimulación del desarrollo en el niño 
8. Tener mayor conocimiento sobre la enfermedad 
9. Conocer sobre tratamiento y pronóstico del cáncer 
10. Aprender a realizar curaciones en casa 
11. Aprender o mejorar la aplicación de fármacos por vía parenteral 
12. Conocer sobre farmacodependencia, adicción a otras drogas y efectos en la 
persona con terapia anticonvulsivante 
Fuente: Directa del estudio. 
Quinto factor. Aquí se incluyeron aspectos relacionados con el apoyo social, es 
decir qué tipo de recursos económicos, humanos e institucionales tenía disponibles la 
familia para atender las necesidades del niño y las propias, a decir de ellas la carencia 
de recursos es la causa principal de la irregularidad en el tratamiento del niño. Aún 
cuando reconocen que la I.S. les apoya en la atención del mismo, las demandas del resto 
de la familia son una realidad también y requieren ser satisfechas a la par. 
Un indicador a considerar en este apartado es si la familia cuenta con vivienda 
propia, ocho del total de familias (57 %), tienen casa propia, dos ubicadas en sectores de 
vivienda de interés social y seis en colonias populares de la periferia. 
Las seis familias restantes (43 %), viven con las familias de origen, cinco con la 
familia materna y una con la familia paterna en sectores populares. La situación de estas 
últimas familias genera una serie de problemas como son; hacinamiento, dependencia 
económica en algún grado, y conflictos en la toma de decisiones, entre otras, lo que 
dificulta ocasionalmente la atención del niño en el hogar. 
En cuanto a acceso a los servicios de salud, tres familias cuentan con seguridad 
social, y el total de familias puede hacer uso de las instituciones de apoyo localizadas en 
el área metropolitana, a través de mecanismos de referencia establecidos entre ellas y la 
I.S. Las familias conocen algo de estos apoyos por la información que proporciona 
trabajo social, enfermería, médico especialista y de manera especial las mismas familias 
que han hecho uso de ellos. 
Respecto a la distancia del hogar y el centro de atención más próximo, once de 
las familias refieren menos de media hora, el resto una hora aproximadamente. El tiempo 
está determinado por el medio de transporte que utilizan con mayor frecuencia. Esta 
situación, justifica aún mas la necesidad de habilitar a la familia en situaciones de 
urgencia en tanto se llega a un centro de atención ya que una actuación acertada y 
oportuna puede salvar la vida del niño, un ejemplo de esto son crisis convulsivas, heridas 
o epistaxis relacionadas con plaquetopenia. 
Por lo que se refiere a recursos humanos de apoyo la totalidad de las familias 
cuenta con las familia de origen, ocho de ellas refieren que la atención del niño es su 
responsabilidad y es posible salir adelante reorganizando las tareas del hogar, esta 
situación se percibe equilibrada en algunas familias, en otras no. 
Las seis familias restantes, comparten esta responsabilidad con la familia de origen 
de tal manera que uno de los niños (lactante), vive con los abuelos > tíos a partir del 
diagnóstico de la enfermedad. 
Cuando se pregunta a las familias quien les apoya usualmente en caso de que 
algún elemento de la misma enferme 11 refieren a la familia de origen, dos a amigos \ 
una a vecinos. Aunque la totalidad de las familias coinciden, que delegar la 
responsabilidad del cuidado del niño con cáncer es difícil, debido a que requiere 
atención especializada, reconocen que después del personal de salud, solo los padres o 
substitutos están capacitados para ello. Cinco de las familias mencionan que durante los 
períodos de hospitalización ellas se consideran con mayor capacidad para satisfacer las 
necesidades universales y de desarrollo del niño enfermo, pues en estas circunstancias el 
niño generalmente demanda la presencia de la persona que desempeña el rol materno, y 
el personal de salud resulta en algunas ocasiones extraño por lo que el niño se rehusa a 
participar en la terapéutica. 
Esta situación hace difícil que familiares o amigos apoyen para atender al niño en 
el hospital o el hogar, lo que favorece la consagración de algún(os) miembro(s) de la 
familia en esta tarea, repercutiendo en el estado de salud de los cuidadores, abandono 
escolar y laboral en algunos casos, así como disminución en la calidad de las acciones 
de autocuidado al niño con cáncer. 
Sexto factor. Como se mencionó en los factores de condicionamiento básico 
comprendió la valoración de actividades de promocion de la salud relacionadas con la 
satisfacción de necesidades universales y de desarollo del niño, donde cinco de las 
familias realizaban actividades para satisfacer necesidades universales del niño y 
únicamente tres familias para satisfacer las necesidades de desarrollo. 
Sépt imo factor . Incluyó creencias ante la enfermedad y la terapéutica. En lo que 
respecta a creencias sobre la enfermedad y el tratamiento, cuatro familias mencionan que 
el origen de la enfermedad es genético, ocho de ellas lo relacionan con traumatismo en 
el niño, traumatismo o sustos durante el embarazo, hipoxia neonatal o descuido en la 
alimentación y dos de las familias no saben qué influyó en ello. 
1 0 2 0 0 9 H 3 7 
Las creencias en relación al tratamiento alópata fueron en general de credibilidad, 
aún cuando tres familias utilizaban de manera simultánea la medicina natural. El total de 
familias reconoce que el tratamiento a base de quimioterapia es la alternativa más 
efectiva para el cáncer. 
4.2.2.1ntervención de Enfermería-
Primera etapa: Valoración del déficit y potencial de autocuidado de la familia 
como agente de cuidado dependiente para satisfacer las demandas de autocuidado del niño 
con cáncer. En base al análisis de estos datos la enfermera diagnosticó y estableció 
prioridades, se formularon diagnósticos en la familia y el niño contando para ello con el 
referente de las categorías diagnósticas de Carpenito (1993), el niño fué considerado un 
miembro más de la familia por lo que se estimuló para que asumieran la función de 
autocuidado, tomando en cuenta edad y condición de salud; de manera particular, con el 
grupo de adolescentes quienes por sus características de desarrollo buscan ser 
independientes en su atención. 
Los diagnósticos de enfermería familiar 1,2,3 y 4 referidos en el cuadro No. 6 
fueron comunes a todas ellas, la diferencia se dió en el grado de alteración de una a 
otra; los diagnósticos 7,8,9 y 10 se presentaron en el total de familias de niños con esas 
especificaciones, los diagnósticos 5 y 6 fueron exclusivos de las familias que abandonaron 
el tratamiento, 
Por lo que respecta a los diagnósticos relacionados con el niño fueron muy 
específicos a cada uno y relacionados principalmente con la terapéutica, secuelas de 
enfermedad y actitud de las familias, un ejemplo de ésto es que, aún cuando siete niños 
presentaron alopecia sólo en uno de ellos (adolescente) se identificaron datos que 
apoyaron este diagnóstico debido a las características psicosociales propias de esta etapa. 
Segunda etapa. El personal de enfermería responsable de la intervención, diseño un 
sistema de enfermería y los planes para poner en práctica la atención correspondiente. Se 
establecieron metas con la familia buscando congruencia con los diagnósticos de 
enfermería y se designaron los sistemas de enfermería para superar los déficit en el 
autocuidado. 
Las metas de las familias y los diagnósticos de enfermería fueron congruentes en 
general, excepto en dos casos en que la meta rebasaba toda posibilidad >a que estaba 
relaeionda con efectos de la enfermedad y tratamiento. estas fueron "Incrementar el peso 
del niño" > "Lograr que el niño tenga períodos adecuados de sueño". 
Los sistemas de enfermería seleccionados para el trabajo con familia fueron el 
parcialmente compensatorio > el de apoyo educativo, el primero se aplico con las lamili is 
que se habilitaron en procedimientos de alta tecnología como aplicación de larmacos \ 
curaciones, para posteriormente pasar al sistema de apovo educativo que fue el que 
prevaleció durante el tiempo de intervención. 
1 ercera etapa. Consistió en la implementación de los sistemas de enfermería \ la 
evaluación de su efectividad para disminuir los déficit de autocuidado de la lamí lia 
l a evaluación se constituyó en un proceso continuo que permitió incorporar 
cambios durante la intervención con la familia > el niño, en esta etapa se determinaron 
las acciones de la enfermera y familias. Las actividades de la enfermera fueron 
determinadas por los componentes etiológicos del diagnostico de enfermería > la meta 
familiar, se desarrollaron para promover a la familia como agente de cuidado depen lici k 
v cuando fue posible al niño como agente de autocuidado Los cuadros 9 v 10 
representan un ejemplo de la planeación de las intervenciones. 
CUADRO 9 
NECESIDADES DE DESARROLLO DEL NIÑO 
Sistema de Apoyo Educatho 
Diagnosi ito de 1 n lcrmcr ia Mela 1 anuliar Acciones 1 nfermera | a/n 1 a 1 \ i IMC 
\ u-ra».ion en la t a p a u d a d •Conocer características de -Identifica l imi i au nes de • Partie pa toniparl iend u 1 m i t pai d«. I i i i 
para r ca l i / a r l a r ca s de crecimiento y desarrollo de crecimiento y d e s a m 11 en cxperienc as t on el nifi u en est n u iti n d u t 
desarrollo con el n iño en acuerdo a la edad del niño el niño tr s nifi s. en cimi lo a de desarr l i 
rel.uion ,) dcv tono t imicn to t ree mienu > desarr lo ) t n f t r m dt a i u d 
Je características de las - A p r e n d e r t a r e a s d e -Orienta a la familia sobre re la t ion para autorellcxi n edad capa t dad \ n i 
e t apas de é v o l u t i o n est imulación de desarrollo limitaciones y p t s i h l d a d 
vorrvvpondienies en el inflo de superarlas •Dist iKn ta nlormaci i - t an b i <• 
p r o p o r c i o n a i l a po r la gradua es en e de arr 
•Actúa como modelo de enfermera de nirti 
rol con la fanul a para 
estimular al niño cu su - R e a i / m tarcrfv de 
desarrollo, de acuerdo a su es t imuta t ion de acuerdu al 
edad y esiado de salud csiadu de sa ud del n fi 
-Orienta sobre necesidades -1 av rei.cn a participa», n 
de d e s a r r o l l o > t ó m o del n fio en su aut eu dad 
satisfacerlas actuand t m i model de 
r 
) 
f v 
NECESIDADES DERIVADAS DE LA PERDIDA DE LA S A L U D 
Sistema de Apoyo Educativo 
Diagnóstico Fnfcrmeria Meta Familiar Acciones l-nfermcra — — fcim lia 1 Vdludl n 
Alteración en e) patrón de Tener mayor conocimiento •Proporcionar conocimiento -Compartir sus conceptos - l n c r e m e n \ o d e l 
percepcion-control de la sobre el cáncer. a c c e s i b l e s o b r e la sobre la enfermedad conoc imien to t raducido en 
salud relacionado con falta enfermedad y tratamiento habi l idades para la atención 
de conocimiento sobre la Conocer sobre tratamiento - R e v i s a r i n f o r m a c i ó n familiar al niño 
enfermedad y tratamiento. y pronóst ico -Ense f l a r a m o n i t o r e a r brindada por la enfermera 
s i g n o s y s í n t o m a s 
específicos derivados del •Registrar por escrito signos 
t i p o d e c á n c e r y y s í n t o m a s del n iño 
tratamiento r e l a c i o n a d o s c o n la 
enfermedad y tratamiento 
•Hacer demos t r ac ión de 
procedimiento específ icos 
cuantas veces sea necesario 
J 
La implementación se llevó a cabo en el hogar en el 90% de los casos, en 
algunas ocasiones se intervino en el hospital para asegurar la continuidad de las acciones 
y apoyar a la familia durante el tratamiento del niño. 
El total de familias percibió la intervención de la enfermera favorable aunque no 
oportuna en algunos casos, refirieron la necesidad de un apoyo similar desde el 
diagnóstico en el niño y sugieren se continúe hasta la resolución del caso, muerte o 
remisión de la enfermedad. Las familias coincidieron que el profesional idóneo para 
realizar esta empresa es la enfermera ya que las acciones que la familia realiza en el 
hogar son del campo de la enfermería, así lo han reflexionado durante el tiempo del 
estudio. 
Se reconoce la labor del personal de la I.S. dentro de la misma, sin embargo 
consideran que el trabajo con la familia en el hogar, permite a la enfermera conocer la 
situación particular de cada familia, lo que favorece adaptar las indicaciones de 
tratamiento a una situación concreta y real, además de que se involucra al total de 
miembros de la familia, lo que repercute favorablemente ya que mejora la comunicación 
entre ellas y aligera la carga para quien(es) se responsabilizan del cuidado del niño. 
4.3, Contrastación de las Hipótesis. 
Del análisis previo se concretan las observaciones específicas relacionadas con las 
hipótesis del estudio en base a los valores estadísticos obtenidos. 
Hi . Las intervenciones de enfermería en el hogar potencializan la agencia de 
autocuidado en las familias de niños con cáncer. 
Ho. Las intervenciones de enfermería en el hogar no potencializan la agencia de 
autocuidado en las familias de niños con cáncer. 
C U A D R O 11 
Valores de y} y autocuidado familiar en niños con cáncer. 
r 
Variables gl X! 1 x
J c Decisión P = < 0 0< 
Conoce sobre necesidades 
universales 
2 5 99 1 7 1 9 5 3 Se rechaza Ho 0 0 0 0 0 
Hace sobre necesidades 
univ ersales 
2 5 99 21 74 Se rechaza Ho 0 000( 
C o n o c e sobre neces idades 
de desarrollo 
2 5 9 9 507 49 Se r e c f w a H o 0 0 0 0 0 
Mace sobre neces idades 
de desarrollo 
2 5 99 10 70 Se rechaza Ho 0 048 
Conoce sobre necesidades 
derivadas de la pérdida 
de la salud 
1 3 84 23 61 Se rechaza Ho 0 00 10 
Hace sobre neces idades 
derivadas de 
la pérdida de la salud 
v 
2 S 99 7 15 Se rechaza Ho 0 28 
J 
Por lo anterior, se rechaza la hipótesis nula ya que se encontró diferencias significativas 
estadísticamente en las observaciones planteadas para valorar la función del cuidado de la salud 
de la familia, a partir de la intervención del profesional de la enfermería. 
CAPITULO V 
DISCUSION DE RESULTADOS 
Los resultados del estudio permiten aseverar que la intervención de la enfermera 
en el hogar de las familias potencializa significativamente el desarrollo de la agencia de 
autocuidado para atender al niño con cáncer; ya que la y} calculada en el total de las 
observaciones es mayor que la x2 teórica con un a = . 0 5 
La hipótesis planeteada para tal efecto se comprobó determinando el conocimiento 
y habilidades de la familia para atender al niño en el hogar, a la par se hizo un análisis 
de algunos factores de condicionamiento básico los que según Hanvucharunkul citado por 
Dodd (1989), tienen una relación directa con el autocuidado. 
Craft (1993), menciona que cuando la intervención de enfermería está centrada en 
la familia y se trata al paciente en el concepto familiar es posible que haya efectos en la 
unidad, por ello se hace necesario contextualizar a la familia para identificar la influencia 
de fortalezas y debilidades para el autocuidado. 
Los siguientes autores: Ray (1993) .Foote (1993), Copeland (1993), Cham-
bers(1989), Hunt (1991), Chen (1991), Harris (1991) y Box (1993), trabajan con niños 
con enfermedad crónica e involucran en su atención a las familias a fin de hacer 
planteamientos integrales en la atención del mismo. En su experiencia refieren que la 
intervención oportuna y constante de Ja enfermera permite superar la problemática familiar 
y mejorar las condiciones del niño a través de acciones de colaboración enfermera-familia, 
resultados que coinciden con los encontrados en el presente trabajo. 
Por lo que se refiere a éxito total de las familias para asumir la agencia de 
autocuidado con el niño, se puede observar en la primera etapa de intervención un 
incremento mínimo, esto es comprensible pues durante este periodo se da el proceso de 
identificación enfermera-familia, lo que requiere ajustar los factores de condicionamiento 
básico, que como plantea Orem (1986), influyen a ambas y determinan el tipo y grado 
de interacción. 
Durante la segunda etapa de intervención se observa que la curva se dispara hasta 
alcanzar niveles muy altos respecto del promedio de familias con conocimiento (93%) > 
un incremento moderado respecto del promedio de familias con habilidad para realizar 
acciones correctas (57%). 
Referente a la habilidad esta fué medida con mayor precisión ya que se observó a 
la familia al realizar la tarea y los cambios concretos en el niño cuando fue posible, sin 
embargo se identificó que esta observación rebasa apenas el 50 porciento del total de 
familias con este logro, por lo que es necesario aclarar que la habilidad fué influida no 
sólo por la capacidad de la familia para realizar la actividad sino por los recursos en el 
hogar, el t iempo del estudio, la complejidad de tareas relacionadas con la satisfacción de 
necesidades derivadas de la pérdida de la salud y la dificultad para satisfacer las 
necesidades de desarrollo ya que esto implicó en algunas familias, redefmir creencias 
arraigadas y relacionadas con el concepto de normalidad del niño con cáncer. 
Pierce (1983) y Yoos (1993), mencionan que con frecuencia la enfermedad del 
niño es el centro de atención y las necesidades del desarrollo normal son ignoradas, no 
obstante, los niños crónicamente enfermos luchan por ser como sus compañeros y 
alcanzar metas similares. En este sentido ,valorar la función de autocuidado de la familia 
implica valorar la capacidad de la familia como agencia, tarea compleja como establece 
Orem (1986) ya que esto hace necesario valorar las aptitudes para realizar las acciones lo 
que incluye 1) investigar las condiciones y los factores de la persona o del ambiente que 
son significativos para el autocuidado, su significado y la necesidad de regulación. 2) 
para hacer juicios y tomar decisiones respecto a lo que puede, debe y va a hacer para 
satisfacer los requisitos de autocuidado y 3) llevar a cabo medidas de cuidado a través 
de las cuales se satisfacen los requisitos de autocuidado. 
Respecto a otros hallazgos en el estudio y relacionados con la participación de los 
miembros de la famil ia es interesante observar como se involucraron en el cuidado del 
niño, a tal grado que en dos de las familias, fue el padre quién logró un mayor 
desarrollo de la agencia en comparación a la madre quién desde el punto de vista social 
y cultural ha sido la responsable directa del cuidado de la salud de los hi jos (Vela 
1993). Por otra parte las familias de origen que participaron en el estudio muestraron 
interés y se involucran en el trabajo a fin de obtener mayor conocimiento sobre la 
atención del niño y poder ayudar a las familias directamente afectadas, esto difiere con lo 
encontrado por Capeland (1993), quién refiere que las familias de origen numerosas no 
apoyan a las famil ias de niños con enfermedad crónica, de ahí que propone que abuelos 
y otros miembros de la familia se incluyan en las sesiones de enseñanza para que puedan 
entender al menos el proceso de la enfermedad y el impacto inmediato que esto pudiera 
tener sobre la familia. 
En relación a los sentimientos de la familia para atender al niño, al inicio, el total 
de familias se sienten tranquilas y satisfechas pues consideran que contribuyen de manera 
importante al tratamiento del niño, algunas de ellas refieren tener un dominio total en el 
manejo del m i smo sin embargo, conforme transcurre el t iempo y adquieren mayor 
conocimiento de la enfermedad y terapéutica dos de las familias refieren temor e 
inseguridad al atender al niño. Otras familas aún cuando no reconocen cambios de este 
tipo se tornan más precavidas y consultan por teléfono a la enfermera o esperan su visita 
para obtener apoyo en el cuidado del niño. Esto es interesante pues aunque se reconoce 
la capacidad de algunas familias en la atención del niño en el hogar, se identifican 
algunas debi l idades no percibidas por ellas y relacionadas con la atención a l tamente 
especializada que estos niños requieren. 
Otro aspecto en el que se observa el impacto de la intervención de enfermería son las 
acciones que la famil ia realiza en el hogar para controlar efectos secundarios relacionados 
con la terapéutica. AI principio las familias se resisten a actuar y prefieran la atención 
directa del profesional médico, Box (1993), en un estudio que realizó en niños con 
íibrosis quística refiere que las madres de estos niños se muestran reacias a aceptar la 
responsabilidad que implica asumir el tratamiento de su hijo en el hogar, advierten que la 
familia sufre la tensión del cuidado domiciliario, de ahí que el ingreso del niño al hospi-
tal se vé como un alivio para la familia al contar con un servicio de atención 
especializado. 
Se cree que una situación similar a ello sucedió con las familias de los niños con 
cáncer al tener que enfrentar y tratar signos y síntomas derivados de la terpéutica ya que 
las familias realizaron durante el estudio algunas acciones, luego de saber que contaban 
con el apoyo de la enfermera en todo momento. 
Finalmente en lo que respecta a alteraciones físicas y psicosociales del niño se 
puede observar en la Figura 5, que los primeros no denotan cambios favorables a partir 
de la intervención. Harris (1991), refiere que el impacto de la intervención de la 
enfermera en la atención de niños con enfermedad crónica fué entre otros: mayor control 
de enfermedades agudas menores relacionadas con la enfermedad de base, mayor control 
de la enfermedad como resultado de una mejor comprensión y un mayor apego al 
régimen de tratamiento. En alteraciones psicosociales se observa una tendencia negativa, 
interesante pues habla del impacto de la enfermera en esta esfera, relacionada con 
cambios de actitud de las familias respecto a sobreprotección y conceptos inadecuados de 
normalidad en el niño. 
En relación al significado de esta experiencia en las enfermeras que realizaron la 
intervención fué enriquecedora, ya que asumieron la responsabilidad de la atención 
familiar en el hogar lo que les permitió decidir en su área de acción, sin embargo, esta 
situación también generó conflicto en las enfermeras dado que carecían de experiencia en 
el manejo de situaciones similares. Hunt (1991) y Chen (1991), refieren que el trabajo 
las enfermeras en los hogares de niños con enfermedad crónica, constituye un campo 
vasto de acción para la enfermera altamente capacitada, dada la complejidad de la 
problemática que aborda. 
4.1 Conclusiones. 
Valorar el potencial de las familias como agente de autocuidado permite a la enfermera 
establecer planteamientos apropiados en la atención integral al niño, lo que redunda en 
mejores condiciones de vida en el y su familia. 
Proporcionar conocimiento a la familia sobre cáncer, terapéutica y pronóstico favorece 
la función de autocuidado, les brinda la oportunidad de decidir o elegir acciones con 
mayor acierto y favorece su independencia, ya que en la medida que la familia desarrolle la 
agencia de autocuidado, la enfermera cede gradualmente su rol como agente, constituyéndose 
sólo en monitor de la atención. 
El diseño del sistema de enfermería permite potencializar el desarrollo de la agencia 
de autocuidado en la familia al incrementar el conocimiento y la habilidad de la misma para 
atender las necesidades del niño enfermo en el hogar. Así mismo favorece la integración de 
la familia alrededor de una meta común para atender los problemas del niño. 
El estudio corrobora la particularidad de cada familia en el desarrollo de la agencia 
de autocuidado a través de la valoración de los factores de condicionamiento básico que permiten 
contextualizar a la familia e identificar debilidades y fortalezas para realizar la función de 
autocuidado, esta situación orientó la intervención de la enfermera. 
La enfermera que interviene con familias de niños con enfermedad crónica en el hogar 
requiere de una preparación específica con familias, la enfermedad del niño y una vasta 
experiencia en el área, que le permita abordar y tratar adecuadamente la problemática desde 
la perspectiva de la enfermería, entendiendo, que el trabajo con familias en la comunidad no 
es un trabajo fácil de concluir, ya que establecida la relación enfermera - familia, esta desarrolla 
o descubre nuevas necesidades que requieren de la intervención de los profesionales de 
enfermería. 
La intervención del maestro en enfermería pediátrica en la dirección de trabajos con 
familia favorece el desarrollo de liderazgo, a tavés de acciones de apoyo, supervisión > enlace 
con el personal de salud, así como con las enfermeras y familias directamente involucradas 
En relación a los conceptos del modelo teórico de Orem se puede decir que en general 
son congruentes con lo observado en este estudio, sin embargo es pertinente aclarar que el 
trabajo con familias bajo el establecimiento de una meta familiar por el momento es una utopia, 
especialmente en las familias de estrato socioeconómico bajo, por su actitud de dependencia 
con el personal de salud, a quienes reconoce expertos en el área y autoriza para que decidan 
por ellos en la terapéutica y en otras funciones propias de la familia. 
Se identifica que las familias de estrato socioecocómico medio y estudios profesionales 
demandan una relación igualitaria con la enfermera y alto compromiso en la atención que ofrece. 
El estudio representa una gran oportunidad para la profesión en razón de tener la 
percepción global en el entorno donde se atiende al niño con problema de cáncer, propiciando 
un campo amplio en el abordaje para su atención ,donde el especialista parte del conocimiento 
en situación crítica, para luego explorar el microambiente familiar y planear estrategias de apoyo 
para el bienestar no solo del niño enfermo, sino también de la familia. 
En cuanto al rol de investigador los resultados permiten visualizar un vasto campo para 
el trabajo en el área pediátrica donde por situaciones legales y particulares del grupo de poblaci 
ón, la familia siempre deberá estar como recurso de apoyo en la solución de problemas o 
condiciones de vida de los menores. 
4.2 Recomendaciones . 
Formar enfermeras con una preparación tal, que les permita realizar la intervención 
con familias bajo conceptos propios de la disciplina, lo que redundará en el desarrollo de la 
práctica profesional. 
Considerar en la planeación del trabajo con familia, que horario y dias de intervención 
no dependen sólo de las necesidades institucionales o de la enfermera misma, sino de las 
posibilidades familiares para integrarse como tal y asumir el compromiso en el trabajo. 
Participar en los programas de difusión del sector salud a través de los medios masivos 
de comunicación, a fin de educar a las familias en riesgo o que tienen un niño con cáncer, 
lo que redundará en beneficio de las familias y la enfermera, quien promoverá por este medio 
su rol de educadora en salud. 
Propiciar en la formación del master en enfermería pediátrica, mayores experiencias en 
el trabajo con familias, que facilite la atención integral del paciente pediátrico y la dirección 
de proyectos con esta orientación. 
Implementar un programa permanente de atención a familias de niños con enfermedad 
crónica en el hogar, en respuesta a demandas familiares y a planteamientos que en materia 
de salud han hecho organismos internacionales y nacionales competentes para ello. Se sugiere 
que el modelo de rol complementario guie las acciones de los profesionales de la salud que 
participen en el, que se establezca un sistema de referencia - contrareferencia para facilitar 
el acceso a los servicios, evitar el dispendio de recursos y que dicho programa sea dirigido 
por el maestro en enfermería pediátrica quien cuenta con la preparación específica que un 
programa de esta naturaleza requiere. 
Realizar estudios experimentales que demuestren con mayor precisión la efectividad del 
modelo de Orem en un contexto diferente en el que fué creado, incorporando las variables 
planteadas en este estudio, en un lapso de tiempo mayor que permita valorar con mas elementos 
el impacto de las intervenciones de la enfermera en las familias y medir con mayor precisión 
el desarrollo de la agencia de autocuidado. 
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ANEXOS 
UNIVERSIDAD AUTONOMA DE NUEVO LEON 
F A C U L T A D DE ENFERMERIA 
SECRETARIA DE P O S T - G R A D O 
AV. GONZALITOS 1500 COL MITRAS C E N T R O 
TEL- 48-18-47 
64460 MONTERREY, N.L., M E X I C O 
OFICIO NUM.: 
EXP 
SOLICITUD DE INTERVENCION EN LA FAMILIA 
FAMILIA: 
FECHA: 
Con el obje t ivo de apoyar a la familia en la atención del niño enfermo en casa se ha hecho una selección donde 
ustedes como famil ia han sido elegidos para participar en este proyecto, por lo que es tamos solicitando su autorización 
para que durante dos meses consecut ivos se permita al personal de enfermería realizar una serie de act ividades, 
encaminadas a mejora r las condiciones de vida del niño enfermo crónico que se encuentra en el hogar . 
Agradec iendo de an temano su valiosa colaboración y contribución en el estudio. Q u e d o de ustedes. 
A t e n t a m e n t e 
Lic. en Enf . ROSA M A R I A DOZAL M O L I N A 
Responsable del Proyecto 
CONTRATO 
De la Familia con la Lic. Rosa María 
Dozal Molina, alumna del Posígrado de la Universidad Autónoma de Nuevo León para 
apoyar el cuidado del niño enfermo en el hogar. Ambos acuerdan lo siguiente. 
en conjunto los días a la semana para el tratamiento al niño enfermo y por un tiempo 
máximo de dos meses a partir de esta fecha. 
SEGUNDO.- La Lic. Dozal se apoyará con Enfermeras para orientar directamente a 
las familias sobre la atención del niño en el hogar. 
TERCERO.- La Familia brindará la información solicitada por la Enfermera, a Fin de 
mejorar la atención del niño en casa. 
CUARTO.- La Familia realizará los cuidados que la Enfermera le indique para el niño, 
aún cuando ella no esté presente. 
QUINTO.- La Lic. Dozal se compromete con la familia a garantizar el carácter confidencial 
de la información tanto de la familia como del niño. 
SEXTO.- La Familia podrá negarse a continuar con este convenio en el momento que 
lo considere. 
SEPTIMO.- La Enfermera no prescribirá medicamentos, si considera necesaria la 
intervención de otro profesional de la salud, referirá al niño o a la familia en el momento 
oportuno. 
PRIMERO.- La Familia y la Lic. Dozal establecerán 
N O M B R E Y FIRMA DEL MIEMBRO 
REPRESENTANTE DE LA FAMILIA 
N O M B R E Y FIRMA DE LA 
LIC. ENF. ROSA MA. DOZAL M. 
P R O G R A M A D E C A P A C I T A C I O N P A R A LA I N T E R V E N C I O N 
P R O P O S I T O . - Proveerá] Personal de Enfermería que participa en la investigación, de 
los elementos necesarios para intervenir con las familias de niños con cáncer. 
UNIDAD I 
C O N C E P T O S B A S I C O S DE LA T E O R I A D E O R E M . 
-Filosofía de la téoria y Paradigmas. 
-Autocuidado. 
-Déficit de autocuidado. 
-Agencia de autocuidado. 
-Réquisitos o necesidades de autocuidado. 
-Sistemas de Enfermería. 
-P.A.E. y su aplicación. 
U N I D A D II 
G E N E R A L I D A D E S S O B R E C A N C E R . 
-Concepto. 
-Tipos de cáncer más frecuentes en la niñez. 
-Signos y síntomas generales. 
-Signos y síntomas según tipos de cáncer más frecuentes en la niñez. 
-Terapéutica (farmacológica y medidas de sosten). 
-Complicaciones. 
U N I D A D I I I 
E S T R A T E G I A S D E A S E S O R I A F A M I L I A R . 
-Estrategia de relación. 
-Estrategia de comunicación. 
-Estrategia de solución de Problemas. 
-Estrategias personales. 
U N I D A D IV 
M A N E J O DE LOS INSTRUMENTOS PARA LA RECOLECCION DE DATOS. 
-Valoración de la familia. 
-Valoración del niño. 
-Diseño de sistemas de atención. 
V A L O R A C I O N F A M I L I A R 
F A M I L I A F E C H A T E L . 
P R O C E D E N C I A R E S I D E N C I A 
I. PERFIL FAMILIAR 
MIEMBRO DE LA FAMILIA EDAD OCUPACION ING. ECONOMICO ESCOLARIDAD OBS1 RVACIONI S 
1. 
2. 
3. 
4. 
5. 
6. 
7. 
8. 
9. 
10. 
2.- La v iv i enda es: 
a) P rop ia 
b) De renta 
c) De Fami l i a res 
d ) O t ro (Espec i f i que ) 
3.- ¿ C u e n t a la v iv i enda con agua in t radomici l iana? 
a) Si 
b) No 
4.- ¿T iene la f ami l i a Serv ic io Méd ico? 
a) Si 
b ) N o 
5.- Dis tanc ia d e la casa al Cent ro de Salud al que acude: 
a) M e n o s de m e d i a hora. 
b) U n a hora a p r o x i m a d a m e n t e . 
c ) M á s de u n a hora. 
6.- ¿Quién (es) son los responsables de cuidar la salud de los Hijos? 
a) Madre 
b) Padre 
c) Tíos, Abuelos. 
d) Otros (Especifique): 
7.- La Familia en quién (es) se apoya en caso de que los hijos enfermen: 
a) Amigos. 
b) Vecinos. 
c) Familias de origen. 
d) Otros (Especifique): 
8.- ¿Cuándo tienen algún problema personal con quién (es) de su familia lo 
comparten en orden de importancia? 
a) Pareja 
b) Hijos 
c) Familia de origen 
d) Otros (Especificar) 
9 - ¿Cuándo les dan una buena noticia con quién de su familia la comentan 
en orden de importancia? 
a) Pareja 
b) Hijos 
c ) Familia de orgen 
d) Otros (Especif ique) i 
10.- ¿Cuándo fué diagnosticada la enfermedad en el niño? 
a) Hace menos de 6 meses. 
b) De 6 a 12 meses. 
c) Más de 12 meses. 
II. V A L O R A C I O N DE LA F U N C I O N D E L C U I D A D O DE LA S A L U D . 
I - Tiene la familia conocimiento sobre: 
La enfermedad 
Tratam iento 
Pronóstico 
2.- ¿Quién (es) proporcionaron información sobre la enfermedad? 
a) Profesionales de Salud. 
b) Vecinos, amigos o familiares. 
c) No Aplica. 
3.- ¿Conocen a alguien que tiene o tuvo una en fe rmedad similiar a la de su hijo 
a) Si 
b) No. 
4 - ¿Cuál es ó era su relación ó parentesco con e s a persona? 
a) Familiar (especificar): 
b) Amigos o vecinos. 
c) No Aplica. 
5.- ¿Qué piensa la familia que causó la enfermedad del n iño? 
a) Traumat i smos 
b) Herencia . 
c) En fe rmedades previas. 
d) Al imentos o substancias a las que se expuso. 
e) Tra tamientos previos. 
0 Otros (especif ique): ^ _ _ 
6.- ¿Cuan to t i empo le dedican diar iamente al n iño enfermo para su a tención? 
a) Menos de 3 horas. 
b) D e 3 a 5 horas. 
c) Más de 5 horas. 
7.- ¿La famil ia se ha organizado para atender at niño? 
a) Si 
b) N o 
8.- ¿De ser así, quién (es) participan? 
a) L a madre . 
b) Padre. 
c) Ambos . 
d) Hermanos . 
e) Otros (Especif ique) : 
9.- ¿Con quién de la famil ia se siente mejor el niño? 
a) Madre . 
b) Padre. 
c) Hermanos . 
d) Otros (Especi f ique) : 
10 - Identif ican s ín tomas de urgencia en el niño: 
a) Si. 
b) No . 
1 1 - ¿Qué hacen cuando identifican alguna urgencia en su n iño? 
a) Lo au tomedican . 
b) Acuden al Servicio de Salud mas cercano. 
c) Acuden con el medio especialista. 
d) o t ro (Especif ique) : 
12.- Los sent imientos de la familia al conocer la enfermedad del n iño fueron: 
SI N O 
Cora je 
Tristeza 
Desesperación _ _ _ 
Otro (Especif icar) : 
13.- ^Actua lmente c o m o se siente la familia por la enfermedad del niño? 
SI N O 
Cora je _ _ 
Tristeza 
Desesperación — ~ 
Otro (Especif icar) : 
14.- La familia al atender al n iño se siente: 
SI N O A L G U N A S VECES 
Satisfechos 
Temerosos 
¡ 5.- Diga dos motivos a su respuesta anterior. 
16.- ¿Cuál de las siguientes actividades es capaz de hacer 
bien, la familia con el niño? SI N O ALGUNAS VECES 
Alimentación 
Baño. ^ ^ ^ ^ ^ ^ 
Estimularlo para el aseo dental 
Ayudarle a dormir 
Jugar y hacer ejercicio ~ ~ 
Salir de paseo ^ ^ ^ ^ 
Apoyar lo para que asista al colegio 
Estimularlo en las tareas escolares 
Estimularlo en tareas recreativas 
Platicar con él, sobre la enfermedad _ _ _ _ _ 
Conversar con él, sobre otras cosas propias de su edad _ _ _ 
Aliviar el dolor 
Aplicar medicamentos . 
Hacer curaciones. 
Otra (Especif ique). ^ ' 
)1.- ¿Ustedes CTeen que su niño puede jugar igual que otros n iños de su edad?. 
a) Si. 
b) No. 
18 - ¿Que juegos o actividades permiten a su niño? 
19.- ¿Cuales son los cuidados especiales que ella identifica para satisfacer las 
necesidades del niño en fe rmo? 
Observaciones Generales: 
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